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EDITORIAL

Ley General de discapacidad e inclusion social

oincidiendo con la conmemoracion del Dia Internacional de las

Personas con Discapacidad, el pasado 3 de diciembre, el Boletin

Oficial del Estado (BOE) publico el Real Decreto Legislativo
1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido
de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su
inclusion social, que entré en vigor un dia después.

Esta disposicion legislativa refunde todas las regulaciones que estaban vi-
gentes en Espafia en torno a la discapacidad y define, por primera vez, los
tipos de discriminacion de este colectivo y las respectivas sanciones.

El nuevo texto legal integra en una sola norma la Ley de Integracion Social
de Personas con Discapacidad, de 1982; la Ley de Igualdad de Oportunida-
des, no Discriminacion y Accesibilidad Universal de las Personas con Disca-
pacidad, de 2003, y la Ley por la que se establece el régimen de infracciones
y sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacion y
accesibilidad universal de las personas con discapacidad, de 2007.

Pero la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su
inclusion social es mds que un compendio de leyes, ya que al actualizar y
armonizar todas las normas anteriores siguiendo la Convencion Interna-
cional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, se reconoce
expresamente que estas personas son titulares de derechos y los poderes
publicos estin obligados a garantizar su ejercicio pleno.

En este sentido, la norma incluye definiciones de todos los tipos de dis-
criminacion: directa e indirecta, ya contempladas, a las que se afiaden la
discriminacién por asociacion y acoso, para completar el marco juridico
de prohibicion de la discriminacion en cualquiera de sus manifestaciones.

Ademiss, la ley establece que existe discriminacion por asociacion cuando
una persona o grupo es objeto de trato discriminatorio por su relacién con
una persona con discapacidad. Por ejemplo, si se discrimina a un trabaja-
dor que es padre de una persona con discapacidad y solicita un permiso
para atenderla.

La nueva regulaciéon protege especialmente a los menores y a las mujeres
con discapacidad por ser susceptibles de sufrir discriminacién multiple y
por su situacion de acusada vulnerabilidad.

La normativa incluye el reconocimiento expreso del principio de libertad
en la toma de decisiones, que afecta a todos los derechos que se regulan, de
manera que sean las personas con discapacidad las que puedan optar o no
por acogerse a las medidas de accion positiva.

Por ultimo, la conocida como Ley General de Discapacidad, que ha con-
tado con el consenso de las principales entidades del sector, incluye un
titulo dedicado a los derechos de casi cuatro millones de personas con dis-
capacidad en Espafa, sin precedentes en nuestra legislacion, que aborda su
proteccion en todos los Ambitos.
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La nueva Ley General de
Discapacidad, publicada
el 3 de diciembre, es un
paso decidido hacia la
igualdad real y efectiva,
ya que unifica toda la
normativa existente en
la materia y supone el
reconocimiento expreso
de las personas con
discapacidad como
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General de Discapacidad

Entrevista / Ramén Arroyo

Con la discapacidad
“Yo como tu”, programa radiofénico

Esfera social
Educacion y sensibilizacién social, claves en la
construccion de una sociedad para todas las edades

Accesibilidad e innovacion
Una aplicaciéon mévil informa
sobre la accesibilidad de edificios

Sistema de dependencia
Aumenta el presupuesto para dependencia en 2014

Imserso activo
Cuatro balnearios se incorporan
al Programa de Termalismo Social del Imserso

Reportaje

Ciudades amigables con las personas mayores

Cultura
Historia natural y arte al unisono
Temporada de musica en la Fundaciéon Juan March

Entrevista
Ramoén Arroyo, deportista con esclerosis multiple

Publicaciones
Asesoramiento del cuidado del enfermo de alzhéimer

Deportes
Una treintena de paralimpicos reciben
sus medallas de la Real Orden al mérito deportivo

Firma invitada
Amalia Diéguez, presidenta de
la Federacién Espafiola de Dafio Cerebral (Fedace)




Hoy, “la discriminacion
mas frecuente” que
sufren las personas con

discapacidad “no nace de

limitaciones funcionales
que pueda sufrir una
persona, sino de la

falta de accesibilidad

a productos, servicios

y entornos fisicos, a
veces mds decisiva y
condicionante”. Asi lo ha
asegurado la ministra
de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, en
el acto de constitucion
de la Red de Ciudades
Accesibles, presidido por
S. M. la Reina.

n el acto, celebrado coinci-
Ediendo con el Dia Internacio-

nal de las Personas con Disca-
pacidad, la ministra ha reafirmado
el compromiso del Gobierno por
la promocién del disefio de espa-
cios urbanos para todos, reflejado
en los Premios Reina Sofia de
Accesibilidad Universal. “Ademas
de espacios arquitecténicos accesi-
bles”, ha explicado, “queremos que
las ciudades sean espacios de diver-
sién, deporte y cultura para todos”.

La Red de Ciudades Accesibles
(REDCAA4ALL) nace con voca-
cion de estrategia para mejorar
la habitabilidad urbana y social a
través del diseno universal de los
espacios y servicios publicos de las
ciudades, al tiempo que refuerza
las buenas précticas en accesibili-
dad y se configura como foro de
intercambio de experiencias.

El acto de constitucién de la
Red de Ciudades Accesibles, cele-

brado en el Ministerio de Sani-
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S. M. la Reina presidi6 el acto de constitucion de la Red de Ciudades Accesibles. A la
ministra de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, Ana Mato, en presencia del alcal

Acto de constitucion de la Red de Ciudades Accesibles

Ana Mato pide “unir esfuerzos” i
las barreras para las personas co

dad, Servicios Sociales e Igualdad,
comenzd con la proyecciéon de un
video sobre el proyecto, precedido
de unas breves palabras del impul-
sor del mismo, el alcalde de Méla-
ga, Francisco de la Torre.

Creacion de la Red

La idea de crear esta Red sur-
gi6 tras la celebracion en la ciu-
dad de Malaga, en 2011, del II
Foro de Disefio Universal, en el
que se hizo evidente la necesi-
dad de articular dicha estrategia
y adaptar las ciudades a los proce-
sos de cambios que las configuren
como espacios inteligentes y ama-
bles para todos.

Asi, se comenzo a trabajar en
la formalizacién de esta estructura,
a la que ya se han adherido 60
municipios y organismos. Para la
ministra, esta red “nos permite
consolidar los logros alcanzados
y avanzar en la responsabilidad
compartida de conseguir la plena
integracién y mejorar la calidad de
vida de las personas”.

Mato ha subrayado que “refor-
zar la autonomia de las personas
es un objetivo central de nuestras
politicas de discapacidad”. En esta
linea ha asegurado que se ha dise-
fado la Estrategia Espafola sobre
Discapacidad 2013-2020 y su Plan

de Accion.



derecha, la reina dona Sofia saluda a la
de de Madlaga, Francisco de la Torre

bara eliminar
n discapacidad

Ley General de Discapacidad
También ha recordado la Ley
General de derechos de las perso-
nas con discapacidad y de su inclu-
sién social, aprobada el pasado 29
de noviembre y publicada el dia 3
de diciembre en el Boletin Oficial
del Estado. Una norma que, ha
dicho, “contempla contenidos sin
precedentes en materia de atencién
sanitaria, educacién y empleo, y
que asegura el ejercicio de los dere-
chos de las personas con capacida-
des diferentes en nuestro pais”, casi
cuatro millones de espafoles.
Asimismo, la ministra se ha refe-
rido a la necesidad de promover,
ademas de la autonomia, “la inser-
cion laboral y la igualdad de opor

tunidades”, aspecto este para el que
“lacolaboracién de instituciones
publicas y privadas, asociaciones y
voluntarios resulta imprescindible”.

Para ello, en el ano 2013 se
han destinado mas de 40 millones

(una quinta parte)
de las subvenciones
del IRPF para fines
sociales a la finan-

ciacién de 1.000

programas en el
ambito de la disca-
pacidad.

Porque, a su
juicio, es necesario
“unir  esfuerzos”
para eliminar las
barreras que aun
persisten. “Si modi-
ficamos la forma
en que nos organi-
zamos, podremos
eliminarlas y evitar
con ello lesionar los derechos de
una parte importante de la pobla-
cién”, ha sefalado. “La puesta en
funcionamiento de esta Red de
Ciudades Accesibles nos hace mirar
hacia el futuro con optimismo”.

Linea de colaboracion

Sesenta municipios y organis-
mos ya han mostrado su interés por
adherirse a esta estructura. La RED-
CAA4ALL se constituye como una

linea permanente de colaboracién
entre los organismos e institucio-
nes, interesados en el cumplimien-
to de los principios establecidos
en la Convenciéon Internacional
sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad.
Quiere ser el espacio
y el instrumento para
el debate e intercam-
bio de ideas y expe-
riencias, asi como un
lugar para conocer y
difundir las actuacio-
nes que se estan reali-
zando en las ciudades.

Acompanaron a
dofia Sofia, durante
el acto, la ministra
de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad,
Ana Mato; el alcalde

La Red de Ciudades
Accesibles tiene como
objetivo mejorar la
habitabilidad urbana
y social a través del
diseno universal

de los servicios y
espacios publicos

de Malaga e impulsor de la Red
de Ciudades por la Accesibilidad,
Francisco de la Torre; el secretario
de Estado de Servicios Sociales e
Igualdad, Jos¢ Manuel Moreno;
el director general del Imserso,
César Antdn Beltran; el director
general de Politicas de Apoyo a
la Discapacidad, Ignacio Tremi-
fo, y el director del Cermi, Luis
Cayo Pérez Bueno, entre otras
personalidades.
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XVI CONGRESO
ESTATAL DE
VOLUNTARIADO

Donfa Letizia,
durante su
intervencion

a ministra de Sanidad, Servicios Sociales e

Igualdad, Ana Mato, ha expresado su inten-

cion de “promover un marco regulatorio que
permita avanzar hacia un nuevo modelo social,
acorde con los principios de responsabilidad, soli-
daridad, respeto y confianza en el ser humano”.

LA ADMIRACION DE OTROS,
UNA RAZON PARA VIVIR

Mi hermana es discapacitada
intelectual y desde pequefa fue
objeto de mofa en el colegio
por el resto de sus compaferos;
yo la defendia, pero a veces era
imposible luchar contra todos
ellos. Un dia salieron a la puer-
ta del colegio y me pegaron a
mi unos cuantos, el susto fue
tremendo. Un afo después nos
cambiamos de colegio y alli las
cosas fueron mejor. Nos respeta-
ban bastante y nos demostraban
bastante carifio, tanto los com-
pafieros como los profesores,
quizas porque veian lo unidas
que estabamos. Ella siempre se
buscaba personas a quien admi-
rar y con ellas, mirando el orde-
nador, pasaba las horas muertas.

Autonomia
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Uno de sus idolos era el
recién fallecido Manolo Escobar.
Mi hermana, ahora, ha llorado
mucho por su pérdida.

Un saludo a todos.

Maria Gonzalez
Valladolid

“"HEMOS ALCANZADO
UNA GRAN PARCELA DE
PARTICIPACION”

Creo que las personas con
discapacidad han evoluciona-
do mucho, desde el punto de
vista de su participacion en foros
y eventos y en todo tipo de
jornadas, en las que no solo
participan de oyentes, sino de
ponentes. Por eso me gustaria,
en estas lineas, dejar claro que
nosotros tenemos la suficiente
inteligencia, dentro de nuestras

En este sentido, ha anunciado
que el Ministerio estd trabajando
en una nueva Ley de Voluntariado,
“que proporcione en los proximos
anos un marco legal adecuado para
el ejercicio de su actividad”.

Asi lo ha reconocido Ana Mato
durante su intervencion en la
entrega de los Premios de Volun-
tariado Social 2013, en el Con-
greso Estatal de Voluntariado de
Pamplona, celebrado el 27 de
noviembre y presidido por Su
Alteza Real la Princesa de Astu-
rias y de Viana.

Dofa Letizia entrego el Premio
Estatal a Antonio Gomez y la Men-

cion Honorifica a Felipa Merino, en la modalidad
individual; el Premio Estatal, en la modalidad
colectiva, fue entregado a la Asociacion Espafiola
de Fundaciones Tutelares, y la Mencion Hono-
rifica, también en la modalidad colectiva, a la
Plataforma Navarra de Voluntariado.

discapacidades, para exponer
nuestras ideas en ponencias,
debates, exposiciones; en defi-
nitiva, nuestras opiniones valen
y NO se menosprecian, y €so es
muy importante, pues hemos
alcanzado una gran parcela de
participacion.

Juan Sanchez

Barcelona



III Congreso Internacional de Autismo:
intervencion en los trastornos

del espectro autista

| sistema educativo ha de
crear un territorio propi-
cio para la practica de la
igualdad social contribu-
endo al desarrollo humano de
os alumnos y alumnas desde la
no discriminacion, permitien-
do que todos tengan acceso
al conocimiento en igualdad
de oportunidades y apostando
por la calidad del progreso.
Este congreso pretende ser
un foro de encuentro y dis-
cusién abierto a profesionales
sanitarios, educativos y de los
servicios sociales, asi como a
familias, que permita difundir
y compartir sus conocimientos,
experiencias e investigaciones
sobre el alumnado con tras-
tornos del espectro autista. Se
celebrara en Murcia, organiza-
do por el Centro de Educacion
Gabriel Pérez Carcel.
Fecha: 21y 22 de marzo
Lugar: Centro de =~ ===
Congresos de Murcia

I Curso de esqui alpino
adaptado

Informacion:

Secretaria técnica

Viajes El Corte Inglés /
Departamento de Congresos
C/ Catedratico Eugenio Ubeda, 6
30008 Murcia

Tel. 968 272 390

Fax 968 249 721

Correo electronico:
congresosmurcia@viajeseci.es
Pagina web:
http://www.congresoautismo.es

Curso de experto
universitario: Insercion
social y laboral

de personas con
capacidades diferentes

| programa de postgra-
do acoge los cursos que
dan derecho a la obten-
cion de un titulo propio
otorgado por la UNED. Cada
curso se impartira en uno de
los siguientes niveles: master,
diploma de especializacion,
diploma de experto y certifica-
do de formacién del profeso-
rado. El plazo de matriculacién
concluye el 13 de enero de
2014.

Fechas:

Del 15 enero al 30 de
septiembre de 2014
Lugar: A distancia

Informacion:

(+34) 91 398 88 17
Fundacion UNED

C/ Francisco de Rojas, 2
Madrid 28010
www.uned.es/fundacion

Para la temporada 2013-2014, la “Fundacion También” ha
programado un curso de iniciacién dirigido a personas
que no hayan probado el
esqui alpino adaptado o
gue tengan poca expe-
riencia en su practica.

Fechas:
26/01/2014-31/01/2014
Lugar:

Sierra Nevada (Granada)

Informacign: ;
FUNDACION TAMBIEN
C/ Hiedra, 6 Bajo A
28036 Madrid

Tel.: 91 384 50 09

Fax: 91 302 10 35
coordinacion@tambien.org

El autismo en perspectiva:
30 anos después

| congreso se celebrara en el Forum

Evolution de Burgos con motivo
del 30 aniversario de la Asociacion
Autismo Burgos.

Fechas:
29y 31 de mayo del 2014
Lugar: Burgos

Informacion:

Correo electronico:
autismoburgos@autismoburgos.org
Pagina web: http://www.
autismoburgos.org/congreso2014/
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El 3 de diciembre se publico
en el BOE el Texto Refundido
de la Ley General de los
derechos de las personas

con discapacidad y de

su inclusion social, una
norma que, en palabras

de la ministra de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad,
“supone el reconocimiento
expreso de que las personas
con discapacidad son
titulares de derechos y los
poderes publicos estan

obligados a garantizar su
ejercicio pleno”.

Jestis Zamarro/RAP

Fotos: Image Source

asi cuatro millones de

personas en Espaia

tienen  discapacidad

y ofrecen a diario “un

ejemplo de superacion

y esfuerzo para supe-
rar situaciones de adversidad debidas
tanto a las barreras fisicas que todavia
tienen que sortear como a algunos pre-
juicios que atn existen”. En definitiva,
“nos ensefan sus enormes capacida-
des”. Asi lo ha asegurado la ministra de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,
Ana Mato, en su intervencion en el
acto institucional con motivo del Dia
Internacional de las Personas con
Discapacidad, celebrado en la sede del
Cermi.

La ministra agradecié a los repre-
sentantes de las personas con discapa-
cidad su “papel fundamental” en la
elaboracion del Texto Refundido de

elas P

Autonomia
personal




ERAL DE DISCAPACIDAD

la Ley General de los derechos de las per-
sonas con discapacidad y de su inclusién
social, una nueva ley que incluye un titulo
sin precedentes dedicado a garantizar es-
tos derechos en todos los ambitos, y es-
tablece que las administraciones tendran
que desarrollar medidas que permitan
una atencién sociosanitaria eficiente y
efectiva.

Ademss, los equipos de califica-
cion y reconocimiento del grado de
discapacidad no solo valoraran las
limitaciones, sino también las capaci-
dades y habilidades.

La norma, asimismo, asegura un sis-
tema educativo inclusivo y clasifica por
primera vez todos los tipos de discrimi-
nacion: directa, indirecta, por asociacion
y acoso. También refuerza la considera-
cién especial de discriminacion multiple
y protege especialmente a nifas y nifios
con discapacidad (140.000 en Espana),

asi como a las mujeres.

Un paso hacia la plena
integracion

En suma, se trata de “un paso nece-
sario para la plena integracién social, la
igualdad de oportunidades, la vida inde-
pendiente y la accesibilidad universal”,
que asegura que “la discapacidad esta en
el centro de todas las politicas del Go-
bierno”, ha sefialado la ministra.

Mato ha anunciado algunas de las
medidas que se pondrdn en marcha en

los proximos meses, como la del “medi-
camento accesible”, que “permitira muy
pronto crear prospectos que faciliten a
las personas con discapacidad un acceso
sencillo a la informacién contenida en
ellos”.

En cuanto a las nuevas tecnologias,
Mato se ha referido a la necesidad de
reducir la “discapacidad tecnolégica” (el
69% de las personas con discapacidad
encuentra barreras en el acceso y utiliza-
cion de las TIC). Para ello, el Ministerio
trabaja en distintos proyectos en colabo-
racion con el Centro Nacional de Tecno-
logias de la Accesibilidad (Centac).

También ha hablado del Plan So-
cial de Apoyo a ONG, dentro de los
planes de pago a proveedores, que “ha
permitido que muchas entidades pue-
dan seguir prestando servicios esen-
ciales para las personas con discapaci-
dad”. De igual modo, las subvenciones
con cargo al IRPF han alcanzado este
ano los 210 millones de euros, de los
que 40 millones han permitido finan-
ciar cerca de un millar de proyectos de
discapacidad, liderados por 68 organi-
zaciones.

La ministra ha concluido su inter-
vencion con una peticion: “que en este
Dia Internacional de las Personas con
Discapacidad, la sociedad espafola esté
mas cerca de las personas con capacida-
des diferentes, de sus familias y de las
organizaciones que trabajan de forma
constante en este ambito”.

N «elg] Discapacidad
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Unificacion
de la normativa

El Texto Refundido de la Ley Ge-
neral de derechos de las personas con
discapacidad y de su inclusion social
fue aprobado en Consejo de Minis-
tros celebrado el 29 de noviembre.

Se trata de un texto que, por pri-
mera vez, unifica toda la normativa
existente en la materia y responde a
una demanda histérica de las perso-
nas con discapacidad y sus familias,
que garantizara que la discapacidad
esté¢ contemplada en todas las actua-
ciones politicas y por todas las admi-
nistraciones.

La nueva normativa, en la que
han participado organizaciones del
sector y en especial el Cermi, defi-
ne los distintos tipos de discapaci-
dad y de discriminacién, incluye el
reconocimiento expreso del princi-
pio de libertad en la toma de deci-
siones o clasifica los distintos tipos
de empleo, entre las principales no-
vedades.

Este real decreto legislativo ha in-
tegrado en una sola norma la Ley de
Integracion Social de Personas con
Discapacidad (Lismi), de 1982; la
Ley de Igualdad de Oportunidades,
no Discriminaciéon y Accesibilidad
Universal de las Personas con Disca-
pacidad, de 2003, y Ia Ley por la que
se establece el régimen de infraccio-
nes y sanciones en materia de igual-
dad de oportunidades, no discrimi-
nacion y accesibilidad universal de
las personas con discapacidad, de
2007.

Sin embargo, esta norma es mas
que un compendio de leyes. Todas
estas normas se han actualizado y ar-
monizado siguiendo la Convencion
Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad. Ello
supone el reconocimiento expreso
de que son titulares de derechos y
los poderes publicos estin obligados
a garantizar su ejercicio pleno. Se su-
pera, asi, el concepto asistencial de
décadas pasadas: las personas con
discapacidad pasan de ser objeto de
tratamiento y proteccion social a ser
considerados ciudadanos libres y ti-
tulares de derechos.
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Proteccion en
todos los ambitos

Por ello, se incluye un titulo de-
dicado a los derechos de estas perso-
nas, sin precedentes en la legislacion
espafiola. Por primera vez, incorpo-
rara su protecciéon en todos los am-
bitos, desde la igualdad de oportuni-
dades hasta la atencién sanitaria, la
educacién y el empleo.

¢ Enelambito de la proteccién de lasa-
lud se estableceran principios y nor-
mas de coordinacion de las distintas
actuaciones publicas para la preven-
cién de la discapacidad. Ademas, las
administraciones tendran que desa-
rrollar las actuaciones necesarias para
llevar a cabo una atencion sociosani-
taria de forma efectiva y eficiente.

En cuanto a los equipos multipro-

fesionales de calificacion y recono-

cimiento del grado de discapacidad,
ademas de valorar las limitaciones

y barreras a las que se enfrentan las

personas con discapacidad, valora-

=

ran también sus capacidades y habi-
lidades.

En el ambito de la educacion, se
asegurara un sistema educativo
inclusivo. Se trata de atender las
distintas necesidades del alum-
nado con discapacidad, median-
te la regulacién de los apoyos y
ajustes correspondientes.

En el 4&mbito del empleo, se clasifi-
can por primera vez los tipos de em-
pleo a través de los que las personas
con discapacidad pueden ejercer su
derecho al trabajo: empleo ordina-
rio, de las empresas y administra-
ciones publicas, incluidos los servi-
cios de empleo con apoyo; empleo
protegido: en centros especiales de
empleo y enclaves laborales; y em-
pleo auténomo, una modalidad en
la que 1.182 personas con discapa-
cidad se establecieron en el primer
semestre de 2013.
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El principio de libertad en la toma
de decisiones de las personas con

Definiciones de todos los tipos
de discriminacion

Ademiss, la norma incluye, también por
primera vez, las definiciones de todos
los tipos de discriminacion, directa e
indirecta, ya contempladas, a las que se
anaden la discriminacién por asociacion
y acoso, con el fin de completar el
marco juridico de prohibicion de la
discriminacién en cualquiera de sus
manifestaciones.

o Discriminacién directa es la situa-
cion en la que se encuentra una per-
sona con discapacidad cuando es tra-
tada de manera menos favorable que
otra por razon de su discapacidad.
Discriminaciéon  indirecta  existe
cuando una disposicion legal o una
clausula contractual, aparentemente
neutras, pueden ocasionar una des-
ventaja a una persona por razén de
su discriminacién.

Discriminacién por asociacion se da
cuando una petsona o grupo es ob-
jeto de trato discriminatorio por su
relacién con una persona con discri-
minacion. Por ejemplo, si se discri-
mina a un trabajador o trabajadora
que es padre de una persona con
discapacidad y solicita un permiso
para atenderla.

Discriminaciéon por acoso es toda
conducta que tenga como objetivo
0 consecuencia atentar contra la dig-
nidad de una persona con discapaci-

ridad se reconoce de manera expresa

dad o crear un entorno intimidato-
rio, hostil, degradante o humillante.

Nifos y mujeres con
discapacidad

Asimismo, se refuerza la considera-
cion especial de la discriminacion multi-
ple, para garantizar los derechos de quie-
nes pueden estar en esta situacion de
acusada vulnerabilidad. En este sentido,
se protegera de manera singular a las ni-
fas, niflos y mujeres con discapacidad.

Las medidas de defensa juridica
frente a la discriminacién se aplicaran
con independencia de la existencia de
reconocimiento oficial de la situacion
de discapacidad.

La normativa incluye el reconoci
miento expreso del principio de libertad
en la toma de decisiones, que afecta a
todos los derechos que se regulan, de
manera que sean las personas con dis-
capacidad las que puedan optar o no
por acogerse a las medidas de accién
positiva.

La vicepresidenta del Gobierno,
Soraya Séenz de Santamaria, asegurd
durante la rueda de prensa posterior al
Consejo de Ministros, que con la nueva
norma Espafa “da un paso importante
hacia la igualdad efectiva”, ya que crea
un marco juridico que “asegura los ple-
nos derechos” de estas personas.

Segtin indica el Ministerio de Sani-
dad, Servicios Sociales e Igualdad, la Ley

General de Discapacidad es “mds que
un compendio legislativo”, pues supone
el “reconocimiento expreso” de los titu-
lares de derechos, y los poderes ptiblicos
estan obligados a garantizar su ejercicio
pleno. “Se supera asi el concepto asisten-
cial de décadas pasadas”, anade el depar-
tamento de Mato en un comunicado.

El director general de Politicas de
Apoyo a la Discapacidad, Ignacio Tre-
mifo, explicd que esta nueva norma
“consolida los derechos de las personas
con discapacidad en todos los ambitos
sociales, superando asi el concepto asis-
tencial de décadas pasadas: las personas
con discapacidad pasan de ser objeto
de tratamiento y proteccién social a ser
considerados ciudadanos libres y titula-
res de derechos”.

Entre las “novedades” de la Ley Ge-
neral de Discapacidad, el director gene-
ral ha destacado que en los certificados
de discapacidad ya no solo se resaltan
las limitaciones que tienen las personas,
sino también las capacidades que esta tie-

ne. Este aspecto responde, a su juicio, al
“cambio de mentalidad” de la sociedad.

Avance para el colectivo

Por su parte, el Comité Espariol de
Representantes de Personas con Disca-
pacidad saludé la llegada del decreto le-
gislativo por el que se aprueba el texto re-
fundido de la Ley General de derechos
de las personas con discapacidad, que
“supone un avance” para el colectivo.

“No es una ley de nueva planta, pero
si un avance en la legislacion, que la
hace mas segura”, declaré Luis Cayo Pé-
rez Bueno, presidente del citado comitg,
tras conocer la aprobacién del decreto
por parte del Consejo de Ministros.

Seguin explico, la plataforma repre-
sentativa de las personas con discapa-
cidad en Espafa tiene claro cudl es “el
alcance” de la nueva norma, que no
creard nuevos derechos para la ciudada-
nia con discapacidad, ya que es un texto
refundido, pero que si “armonizard” y
“aclarara” conceptos.

Finalmente, la plataforma represen-
tativa de las personas con discapacidad
en Espaiia confia en que este decreto
sirva de base a las comunidades auté-
nomas para que desarrollen sus pro-
pias leyes sobre discapacidad.

Autonomia
personal




Bajo el lema “Romper las
barreras. Abrir las puertas”
se celebro el 3 de diciembre
el Dia Internacional de las
Personas con Discapacidad,
una efeméride instituida
por la Asamblea General de
Naciones Unidas.

| Dia Internacional de las

Personas con Discapacidad

se celebra con el objetivo

de sensibilizar a la sociedad

sobre la situacion y necesi-

dades de las personas con
discapacidad, asi como destacar los
beneficios y ganancias que derivan de
su integracion en los distintos &mbitos
de la sociedad: politico, social, econo-
mico y cultural.

En palabras de Ban Ki-Moon, se-
cretario general de la ONU, “debemos
eliminar todas las barreras que afectan
a la inclusién y participacion de las
personas con discapacidad en la socie-
dad, incluyendo el cambio de aquellas
actitudes que alimentan el estigma e
institucionalizan la discriminacién”.

Como recordaron el pasado sep-
tiembre los participantes de la reu-
nién de alto nivel de la Asamblea Ge-
neral sobre discapacidad y desarrollo,
“la exclusion no solo impacta sobre
las vidas de las personas con discapa-
cidad, sino que afecta al desarrollo en
su conjunto de las comunidades y de
la sociedad”.

Por ello, Ban KiMoon, en su
mensaje de este dia internacional,
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K hace una llamada a los

gobiernos, miembros
del sistema de Nacio-
nes Unidas, empresas
y sociedad civil, “para
romper las barreras y
abrir puertas de oportu-
nidad para todas las per-
sonas con discapacidad.
Construyamos  juntos
una sociedad inclusiva
para todos”.

Mas de mil millones de personas
con discapacidad

A dia de hoy conviven en todo el
mundo mas de mil millones de perso-
nas -o lo que es lo mismo, el 15% de
la poblaciéon mundial- con algtn tipo
de discapacidad. Una cifra que, ademds
y como advierte la Organizacion Mun-
dial de la Salud, “estd aumentando de-
bido al crecimiento de la poblacion, los
avances de la medicina y el proceso de
envejecimiento”.

Sin embargo, las cifras de la discapa-
cidad resultan, si cabe, atin mas abru-
madoras: hasta una cuarta parte de la
poblacién mundial se ve afectada direc-
tamente por la discapacidad, caso de los
familiares y los cuidadores.

Un aspecto a tener en cuenta dado
que, cuando menos en los paises con
una esperanza de vida superior a los
70 afios, la poblacion cursa hasta ocho
anos de su vida con algun tipo de disca-
pacidad.

Pero atin asi, como lamenta la OMS,
“el publico en general y las instancias de-
cisorias ignoran a menudo el gran nime-
ro de personas que viven con discapaci-

dades y deficiencias en todo el mundo y
los problemas que han de afrontar.

Por ello, este dia internacional tie-
ne por objeto dar a conocer mejor los
distintos aspectos de las discapacidades
y concitar apoyo a la dignidad, los dere-
chos y el bienestar de las personas con
discapacidad”.

Por una participacion real
en la sociedad

En Europa conviven cerca de 100 mi-
llones de ciudadanos con discapacidad,
de los que 3,8 millones se localizan en
nuestro pais. Y como recuerda el Comité
Espafiol de Representantes de Personas
con Discapacidad, en su manifiesto de
este Dia Internacional, a la par que eu-
ropeo, de las Personas con Discapacidad,
“no hay ciudadania si la participacion de
las personas con discapacidad no es real.

Y es que los casi 100 millones de per-
sonas con discapacidad que viven en la
Unién Europea no tienen asegurados
los derechos humanos y la libertades
fundamentales que forman parte del
acervo irrenunciable de las sociedades
democriticas avanzadas”.

Asi, y entre otros derechos esenciales
no garantizados para el colectivo, el Cer-
mi cita el sufragio, la no discriminacion,
el libre desplazamiento y la libertad de
expresion y comunicacidon, una situa-
cién que resulta aun méas acusada en el
caso de las nifias y mujeres con discapa-
cidad y las madres asistentes de personas
con discapacidad.

Asimismo, el Comité no ha querido
olvidar el agravamiento de esta situacién
como resultado de la actual coyuntura
econémica. Y es que “la virulenta cri-
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sis que padece Europa y en particular
Espafia desde hace unos afos y las
consiguientes politicas de austeridad
seguidas por los distintos gobiernos,
estan teniendo efectos devastadores
para la participacion, la inclusién, los
derechos y el bienestar de las personas
con discapacidad y sus familias”.

Con motivo de esta efeméride, las
asociaciones y organizaciones de nues-
tro pais han programado numerosas
actividades para informar y concienciar
a la poblacion sobre la situacion del co-
lectivo de personas con discapacidad.

Blindar los derechos

Durante el acto institucional cele-
brado con motivo del Dia Internacio-
nal de las Personas con Discapacidad,
el presidente del Comité Espanol de
Representantes de Personas con Dis-
capacidad (Cermi), Luis Cayo Pérez
Bueno, ha reivindicado “blindar los
derechos de las personas con discapa-
cidad” en tiempos de crisis econdmica,
cuando se llevan a cabo recortes.

Presidido en la sede del Cermi
por la ministra de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, Ana Mato, este
acto institucional ha contado con la
presencia del secretario de Estado de
Servicios Sociales e Igualdad, Juan Ma-
nuel Moreno; el director general de
la Discapacidad, Ignacio Tremifo; el
del Imserso, César Anton; el del Ins-
tituto de la Juventud, Rubén Urosa, y
el secretario general del Cermi y vice-
presidente ejecutivo de la Fundacion
ONCE, Alberto Duran,
entre otras personas.

La ministra ha asegura-
do que la nueva Ley Gene-
ral de Discapacidad supone
“un paso decidido hacia
la igualdad real y efectiva,
un paso necesario para la
plena integracion social, la
igualdad de oportunidades,
la vida independiente y la
accesibilidad universal”.

El presidente del Cer-

mi también se ha referido
a esta norma, de la que
ha dicho que “supone un
avance en la proteccién ju-
ridica de las personas con
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Ana Mato: “Los casi cuatro millones
de personas que tienen discapacidad en
Espaina ofrecen a diario un ejemplo

de superacion y esfuerzo”

discapacidad”, porque deja mas claros
sus derechos y “frena la tentacién” de
llevar a cabo recortes “en momentos
dificiles, cuando todo se cuestiona”.
La ministra, por su parte, se ha re-
ferido a los casi cuatro millones de per-
sonas que tienen discapacidad en Es-
pana y ofrecen a diario “un ejemplo de
superacion y esfuerzo para superar si-
tuaciones de adversidad debidas tanto
a las barreras fisicas que todavia tienen
que sortear como a algunos prejuicios
que aun existen”. En definitiva, “nos
ensefan sus enormes capacidades”.

Una apuesta por la
participacion social

Con motivo del Dia Internacional
y Europeo de las Personas con Disca-
pacidad, la Confederacion Espafiola
de Personas con Discapacidad Fisica
y Organica (Cocemfe) puso de mani-
fiesto su apuesta por una participacion
efectiva y real en la comunidad de este
sector de la poblacion, que representa

los cerca de cuatro millones de perso-
nas con discapacidad del pais.

De este modo, Cocemfe suscribe
el manifiesto que el Comité Espafiol
de Representantes de Personas con
Discapacidad ha elaborado con moti-
vo del Dia de la Discapacidad bajo el
lema “No hay ciudadania si la parti-
cipacién de las personas con discapa-
cidad no es real”, en el marco de la
estrategia de contestaciéon activa SOS
Discapacidad y del Afo Europeo de la
Ciudadania 2013.

Tal y como recoge este documento,
es necesario garantizar unas condicio-
nes basicas de igualdad y no discrimi-
nacion para alcanzar la participacion
real de las personas con discapacidad.
Entre los derechos esenciales que en
la Unién Europea encuentran obsta-
culos y restricciones figuran el de su-
fragio, el de igualdad plena ante la ley,
el de no discriminacidn, el de libertad
personal, el de integridad fisica, el de
libre desplazamiento y el de expresién
y comunicacion, entre otros muchos.
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Antonio

Tejada

PRESIDENTE DE LA ASOCIACION ESPANOLA DE EMPRENDEDORES CON DISCAPACIDAD

“l enemos que estar presentes
y representados en los foros
economicos y empresariales”

Antonio Tejada es un emprendedor nato. Maestro, periodista y consultor de
mdrketing, coaching en Discapacidad y Superacion y director ejecutivo de
“La Ciudad Accesible”. Su experiencia profesional estd avalada por mds de
doce arios de trabajo en el sector, en los que ha desemperiado funciones desde
becario, a trabajador por cuenta ajena, auténomo o empresario.

MADRID/Cristina Farinas

Fotos: La Ciudad Accesible

n esta entrevista nos habla de

los proyectos de Emprendedo-

res con Discapacidad y de otros

temas, como la discriminacién

que sufren las personas con

discapacidad en los medios de

omunicacion, ademas de los

graves problemas de incorpo-

racion al mercado laboral de estas personas.

Innovador y emprendedor, Tejada cuenta en

su trayectoria profesional con la creacion de

varios diarios digitales, una red social para per-

sonas con discapacidad, etc. Esta considerado

un pionero en el uso de las nuevas tecnologias

como vehiculo integrador del colectivo de las
personas con discapacidad.

Desde Ia Asociacion Espafiola de
Emprendedores con Discapacidad que usted
preside, ;como se lucha para la integracion de
las personas con discapacidad en las empre-
sas?

Detectando problemas, proponiendo solu-
ciones, sugiriendo nuevas lineas de actuacion
por los pocos resultados positivos obteni-
dos con las politicas tradicionales de empleo
enfocadas a las personas con discapacidad y
demostrando nuestras capacidades y valias
para romper los viejos estigmas y estereotipos
que tiene la sociedad, el tejido empresarial y la
Administracion publica sobre las personas con
discapacidad.

.
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[Qué programas tienen ustedes
Emprendedores con Discapacidad?

en

Los principales proyectos en la actualidad
estan cada uno enfocado a un area estratégica de
nuestra entidad y de nuestra hoja de ruta para
lograr una verdadera normalizaciéon dentro de
la sociedad y del tejido econdémico ordinario.
Uno de los mas importantes son las actividades y
actuaciones enfocadas a la introduccion de tema-
ticas de nuestro interés en la agenda medidtica,
de la opinion publica y de los partidos politicos;
también tenemos un programa integral perma-
nente de asesoramiento técnico especializado en
proyectos y personalizado a las necesidades de
los emprendedores con discapacidad de todo el
territorio nacional, tanto en materia fiscal, labo-
ral, financiera, contable, marketing, etc., utilizan-
do las nuevas tecnologias -via Skype, redes socia-
les o por correo electronico- o las tradicionales,
a través de llamadas telefonicas o de manera
presencial, con tutorizacién, coaching y mentoring
incluido de los mismos; también llevamos a cabo
una importante orientacion curricular y profe-
sional para cualquier persona con discapacidad,
enfocando siempre la formacién personalizada a
las capacidades de cada individuo para propiciar
un valor afiadido como demandantes de empleo;
hacemos actuaciones que fomenten la economia
social y la contratacion de proveedores y de tra-
bajadores con discapacidad por parte del resto de
la sociedad; la creacion de una “ventanilla tinica
del emprendimiento” para que, desde cualquier
lugar de Espafa, se pueda poner en marcha un
proyecto emprendedor sin perder tanto tiempo
en papeleos; y por ultimo, el lanzamiento en
proximas fechas de la Guia Coredisc de consu-
mo responsable con la discapacidad y el diario
digital del emprendimiento y la discapacidad.

En cuanto a los empresarios que contratan
a personas con discapacidad, ;cémo se fomen-
taria la insercién laboral de las personas con
discapacidad en la empresa dando mds facili-
dades al empresario?

Pues escuchando en primer lugar, analizando
la problematica y la realidad, y creando un plan
estratégico que vaya consiguiendo pequefios
items pero continuos en el tiempo. Y la adminis-
tracion cumpliendo también su compromiso de
incentivos y subvenciones, ademas de acercarse
con las medidas que estd tomando ultimamente
a la situacion actual de crisis y de destruccion de
empleo. Hay que hacer algo, pero algo diferente
a lo que se hacia antes, porque ha quedado
demostrado que esas politicas de creacion de
empleo a nuestro colectivo no sirven. Ademss,
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“Nos estdn
abocando al
emprendimiento.
Pero hay que tener
mucho cuidado,
porque la creacion
de una empresa es
un reto apasionante
pero no es un juego,
nt mucho menos

seria necesario la activacion de programas de
tutorizacion laboral y visibilidad en las empresas
para romper el miedo a la discapacidad. Esto
es una gran barrera, y los actores responsables
deben saberlo.

EMPRENDEDORES DE SU PROPIA
EMPRESA

(Las personas con discapacidad podrian
sumarse a las iniciativas propias de ser empren-
dedores de su propia empresal Y ;de qué forma?

Por desgracia, es una de las pocas y reales
opciones que nos dejan de participacién laboral.
Nos estdn abocando al emprendimiento. Pero
hay que tener mucho cuidado, porque la crea-
cion de una empresa es un reto apasionante pero
no es un juego, ni mucho menos. Arriesgamos
ilusion, esfuerzo, sacrificio, recursos de todo tipo,
y dinero. Y en la discapacidad un fracaso puede
ser sinonimo de frustracion si vinculamos este
error a la discapacidad, y mas en un pais como el
nuestro que no perdona fracasos de ningtin tipo,
aunque en otros lugares queda demostrado que
cada fracaso es un paso mds de camino hacia el
éxito empresarial. Hay que estar mentalmente
muy preparado, mentalizado y con un espiritu de
superacion y ansias de igualdad y participacion
constante. Lo positivo es que la realidad dice
que cada dia somos mas los emprendedores con
discapacidad que decidimos darnos de alta como
autdnomos O crear una empresa, entre otras
cosas por la gran preparacion y alta capacitacion
profesional que estamos adquiriendo en los ulti-
mos tiempos.




Un total de 1.182 personas con discapacidad
se establecieron como trabajadores auténomos
en el primer semestre del presente afo. Por eso
desde aqui queremos instar al Gobierno a que
vean la opcion del autoempleo de las personas
con discapacidad como una inversion de futuro
y ahorro de costes en lo social, mas que como un
gasto y una apuesta innecesaria. Hay una conver-
sion del “pasivo en activo”, pasando de ser pen-
sionistas o perceptores de subsidios a cotizar a la
Seguridad Social, pagar el IRPF, asi como otros
impuestos indirectos por consumo al estar acti-
vos laboralmente, etc. Por ello, no solicitamos
mds ayudas, solo queremos que nos equiparen
con los contratados por cuenta ajena, donde
precisamente si hay muchos incentivos para los
empresarios. Nosotros hablamos de “brecha
laboral de las personas con discapacidad”, y
esto no es otra cosa que la gran discriminacion
laboral por la diferencia en derechos y coberturas
que tienen los trabajadores con discapacidad por
cuenta ajena y los trabajadores con discapacidad
por cuenta propia. Se premia al empresario que
nos contrata, no a la persona con discapacidad
que deja de cobrar su pension para cotizar y ser
autdonomo.

LA IMAGEN EN LOS MEDIOS
DE COMUNICACION

En relacion a la imagen de las personas con
discapacidad en los medios de comunicacién,
;en qué fallan estos, principalmente en el tra-
tamiento informativo, segiin muestran a las
personas con discapacidad?

Como periodista que soy, lo expongo con
tristeza. Se falla desde el concepto, pasando por
la etimologia con la cual se dirigen a nosotros, asi
como por las temadticas de interés, que siempre
estan alejadas de la normalidad y de la igualdad de
oportunidades. Se busca mas el sensacionalismo,
la pena, la compasion... Ellos nos pueden ayudar,
y mucho, pero deben ser responsables con nuestro
colectivo y asumir el gran papel que tienen para la
normalizacién y la inclusion en su agenda de nues-
tra problemdtica para crear opinién positiva, favo-
recer el terreno a nuestras demandas y presionar a
las administraciones con que otro futuro es posi-
ble y justo para nosotros. Se puede dar visibilidad
a nuestra realidad, pero nunca atentando contra
nuestra dignidad. De ahi que, desde Si Podemos,
llevemos tiempo trabajando en la creacion de una
Asociacion de Profesionales con Discapacidad de
la Comunicacion.

Usted es director del periédico digital “La
Ciudad Accesible”. ;Cémo nacié y que objeti-
vos persigue?

Nuestro interés con este medio de comunica-
cion fue convertirlo en un instrumento ciudada-
no transparente y que cumpliera correctamente
sus funciones de responsabilidad social y difu-
sion y promocién de la accesibilidad universal,
usabilidad y disefio para todos, convirtiendo este
periédico para ello en referente informativo a
nivel de habla hispana y punto de encuentro, ya
que diariamente recoge todas las informaciones y
noticias publicadas sobre las temdticas de interés
de La Ciudad Accesible. Ademds de convertirlo en
una herramienta de denuncia social y visibilidad
real de una problematica actual, es un proyecto
abierto a la sociedad.

;Cual es el mensaje que se quiere plasmar

en “La Ciudad Accesible”?

La necesidad de incluir estos conceptos como
factor fundamental en todos los ambitos de la
sociedad, ya que estd mas que demostrado que el
eslabon perdido de la insercién social y laboral de
las personas con discapacidad es, precisamente, su
ausencia.

(Podria afadir algo interesante para nues-
tra revista?

Sin duda, publicaciones asi son necesarias
para lograr una verdadera normalizaciéon como
colectivo, ya que la forma y el fondo al abordar
los temas son los necesarios e idoneos para solu-
cionar nuestros problemas, visibilizarnos con
respeto y evitar discriminaciones.
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El dano cerebral

Rehabilitacion integral y promocion de la autonomia personal en el Ceadac

La poblacion con daio
cerebral adquirido va
siendo cada vez mas
numerosa, siendo los
Jovenes, entre 15 y 24
ainos, mas susceptibles de
sufrir lesiones cerebrales.
Es imprescindible llevar a
cabo una rehabilitacion
especializada en el

dano cerebral, con
equipos de profesionales
que compartan
conocimientos y
objetivos.

Cristina Farifas Lapeia

n palabras de la directora
del Centro de Referen-
cia Estatal de Atencion al
Dafio Cerebral (Ceadac)
y doctora en psicolo-
gia, Inmaculada Gomez
Pastor, la rehabilitacion
transdisciplinar facilitara
a la persona afectada la consecucion
del nivel mas alto de adaptacion fisi-
ca, psicoldgica y social posible, inclu-

RESUMEN

yendo todas las medidas necesarias
para que la persona afectada pueda
conseguir una integracién Optima,
como indica la Organizacion Mun-
dial de la Salud (OMS). Esto se puede
conseguir desde varios ambitos de
actuacion, uno de los cuales es el de
los servicios sociales.

El dafio cerebral sobrevenido es el
resultado de una lesion subita, en la
mayoria de los casos, en las estructuras

IS
-

cerebrales, que da lugar a diferentes
problemas de muy diversa indole, ya
que el cerebro controla todas las fun-
ciones vitales, desde las mas basicas
(respiracion, presion arterial, frecuen-
cia cardiaca), hasta las mas sofisticadas
(creacion artistica, abstraccién, emo-
ciones); no obstante, no disponemos
de un mapa funcional consensuado
y cerrado (de atencién a las personas
con dafo cerebral, Imserso 2007).

Nuestro cerebro necesita alimentarse y cuidarse todos los dias, en él reside el elixir de la
felicidad. A medida que nos vamos haciendo mds mayores y puesto que ha crecido nuestra
esperanza de vida en casi treinta afos, este organo que era prdacticamente incombustible se
puede ir deteriorando y hay que cuidarlo a cualquier edad. Los cambios tecnolégicos actuales
estan poniendo este organo a prueba constantemente y, por ello, debemos buscar métodos
para tener una salud cerebral lo mas sana posible.
Palabras clave: cerebro, rehabilitacion, neuropsicologia, modelos de atencion
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Epidemiologia

El estudio epidemioldgico del dafio
cerebral Uinicamente cuenta con estu-
dios de incidencia de accidentes cere-
brovasculares (ACV) y traumatismos
craneoencefilicos (TCE), especialmente
en poblaciones anglosajonas, sin embar-
go estos estudios carecen de informa-
cién sobre la prevalencia (ntimero de
casos con un determinado problema en
un punto en el tiempo) de las discapaci-
dades resultantes del dafo cerebral.

ABSTRACT

De la Encuesta de Discapacidades
y Deficiencias y Estado de la Salud,
realizada en el afo 1999, podemos
extrapolar los siguientes datos de pre-
valencia: aproximadamente 570 perso-
nas por 100.000 habitantes y afio pre-
sentan una discapacidad secundaria
al dafo cerebral adquirido (DCA). El
83% son ACVy el 19,5% son debidos
a TCE.

El Defensor del Pueblo, en su
informe publicado con el titulo
“Dano cerebral sobrevenido en Espa-
fa: un acercamiento epidemioldgico
y sociosanitario”, refiere una inciden-
cia anual de ictus de 266 por cada
100.000 habitantes, de los que al
menos una tasa de 143 por 100.000
habitantes tendran posibilidades de
presentar secuelas moderadas o graves.
El 23% de estos enfermos tiene una
edad inferior a 65 afios.

Asi mismo, se estima una tasa de
incidencia de nuevos casos de TCE
por 100.000 habitantes y afo, de los
que 15 de cada 100.000 habitantes/
afio tendran secuelas moderadas y
graves.

Aproximadamente 300.000 perso-
nas sufren en Espafa una discapacidad
cuyo origen es el DCA. Estos datos
empujan al estudio de esta poblacién
desde el punto de vista tanto de la
rehabilitacién como de la atencion
para poder mejorar su calidad de vida.

Inmaculada Gémez Pastor reflexio-
na sobre si la rehabilitacion de las

personas con dafo cerebral adquirido
debe establecerse dentro del area de
los servicios sociales o deberia estar en
un contexto sanitario.

Entendiendo que la mision de los
servicios sociales consiste en la pro-
vision de servicios y prestaciones a la
ciudadania, o a determinados sectores
especificos de la misma para lograr
su bienestar social o incrementarlo y
que desarrollan esta misién mediante
servicios que comprenden la preven-
cion de las situaciones de exclusion
o desventaja social, la asistencia pro-
piamente dicha y la rehabilitacién y
reinsercion social de los problemas
atendidos, cabe entender que la reha-
bilitacion de las personas con dafio
cerebral sobrevenido puede estar per-
fectamente encuadrada en el ambito
de los servicios sociales. Como se ha
dicho anteriormente, uno de los servi-
cios que prestan es la rehabilitacion y
reinsercion social de personas en situa-
cion de exclusion o desventaja social.

Los principales servicios del siste-
ma de servicios sociales se engloban en
diferentes dreas, una de las cuales son
los centros de especialidades y refe-
rencia, existiendo los servicios sociales
especializados, que son aquellos cuyas
prestaciones implican intervencio-
nes de caracter sectorial, atendiendo
a la tipologia de las necesidades,
que requieren una especializacion
técnica o la disposicion de recursos
determinados.

Our brain needs to feed and take care of itself every day, in it lies the elixir of happiness. As
we are making us older and since has grown our life expectancy in almost thirty years, this
organ that was practically fireproof can go deteriorate and have to take care of it at any
age. Current technological changes are putting this body to the test constantly and, for this
reason, we must seek methods to have a brain health as healthy as possible.

Key words: brain, rehabilitation, Neuropsychology, models of care
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Ademas no podemos olvidar la Ley
de Promociéon de Autonomia Perso-
nal y Atencién a las Personas en Situa-
cion de Dependencia (Ley 39/2006
del 14 de diciembre), en cuyo nombre
aparece la base de la rehabilitacion,
que no es otra cosa que la promocion
de la autonomia personal.

Pastor dice que no niega el carac-
ter sanitario de la rehabilitacion del
dafio cerebral adquirido, “pero tam-
poco puedo privar de los beneficios
que puede darle el aspecto social,
en tanto en cuanto esta patologia
produce, ademas del dafio corporal,
discapacidades e incluso dificultades
de insercién en la comunidad, objeto
de actuacién claro de los servicios
sociales”.

En el afio 2002 se inaugura el Cen-
tro de Referencia Estatal de Atencion
al Dano Cerebral (Ceadac), creado
por el Instituto de Mayores y Servi-
cios Sociales (Imserso) por Orden
TAS/55/2002 de 8 de enero (BOE
de 17 de enero de 2002), cuya mision
es promover en todos los territorios
del Estado recursos especializados para
la rehabilitacién integral e intensiva de
personas con lesion cerebral adquirida
y nO progresiva.

Para cumplir esta misién, el
Ceadac cuenta con un area de refe-
rencia que pone a disposicion de
las instituciones y profesionales que
trabajan en la atencion del DCA,

informacién, documentacién, aseso-
ria y consultoria. Cuenta también con
un 4rea de atencion directa que ofrece
servicios de asistencia personalizada,
con rehabilitacion intensiva para la
autonomia personal, que comprende
rehabilitacién médicofuncional, fisio-
terapia, terapia ocupacional, logope-
dia, neuropsicologia y trabajo social.
Ademis existe un servicio de apoyo y
formacion a familiares.

El Ceadac forma parte de la red
de centros de referencia estatales del
Imserso (CRE), que a su vez se integra
en el Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia (SAAD),
que es un subsistema del Sistema de
Servicios Sociales.

Mediante la creacién del SAAD, la
Ley de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las Personas en
Situacion de Dependencia regula las
condiciones basicas que garanticen la
igualdad en el ejercicio del derecho
subjetivo de la ciudadania a la pro-
mocion de la autonomia personal y
atenciéon a las personas en situacion
de dependencia.

Los CRE estan concebidos como
centros de alta especializacion en
materia de prevencién, promocion
de la autonomia personal y aten-
cion integral a colectivos de personas
mayores y/o de personas con disca-
pacidad en situacion o en riesgo de
dependencia.

Son centros avanzados en la pro-
mocion y desarrollo de conocimien-
tos, gestion de calidad, experiencias
y métodos de intervencién, especia-
lizados en una materia o colectivo
determinado, que persiguen apoyar
la excelencia de los servicios sociales.

De acuerdo con su mision, el
Ceadac tiene los siguientes objetivos
de actuacion:

e La rehabilitacién sociosanitaria
de las personas con dafio cerebral
sobrevenido.

« El impulso en todos los territorios
del Estado de la rehabilitacion y
la mejora de la calidad de vida de
dichos afectados y sus familias.

e La informacion y asistencia técni-
ca a las Administraciones publi-
cas, instituciones, entidades publi-

El dano cerebral adquirido se define como
un dano repentino en el cerebro por causas
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cas o privadas y a cuantas perso-
nas lo soliciten sobre la atencion
y rehabilitacion sociosanitaria de
personas con discapacidad con
dafio cerebral adquirido.
Después de esta descripcion,
queda probado el lugar que puede
tener dentro de los servicios socia-
les la rehabilitacion de personas con

dafio cerebral adquirido, en tanto referencia estatales del = == IR ER AR

en cuanto estamos hablando de una Imserso (CRE), defini- ER 2R EE ii =i
poblacion con la que se debe traba- dos en el articulo 16 de - Hu L H

jar la promocion de la autonomia la de Ley de Promocion E: . 0H - =i
personal, como indica el titulo de la de Autonomia Perso- o EI -=_'_-; !H L
Ley 39/2006 del 14 de diciembre, sin nal y Atencion a las @ -l g

dejar de prestar atencién a la segunda
parte de este mismo titulo, la atencién
a las personas en situacion de depen-
dencia, situacion en la que puede estar
la poblacion de referencia.

Competencias del Ceadac

El Centro de Referencia Estatal de
Atencion al Dano Cerebral (Ceadac)
tiene como mision promover en todos
los territorios del Estado recursos espe-
cializados para la rehabilitacion inte-
gral e intensiva de personas con lesion
cerebral adquirida y no progresiva.

Para cumplir esta mision el Ceadac
cuenta con dos dreas, una de referen-
cia y otra de atencion especializada.
De acuerdo con su mision, el Ceadac
tiene los siguientes objetivos de actua-
cion:

e La promocion de autonomia per-
sonal de las personas con dafo
cerebral sobrevenido.

El Centro de Referencia Estatal de
Atencion al Dano Cerebral (Ceadac)

El Ceadac, forma parte
de la red de centros de | \

Personas en Situacion
de Dependencia que
regula las condiciones
basicas que garanticen
la igualdad en el gjerci-

cio del derecho subje-
tivo de ciudadania a la
promocion de la autonomia personal y atencion a las per-
sonas en situacion de dependencia.

Cuenta con la autorizacion sanitaria como centro especiali-
zado en atencion al dafio cerebral por la Direccion General
de Ordenacion e Inspeccion de la Consejerfa de Sanidad y
la de centro de servicios sociales de la Consejerfa de Asun-
tos Sociales, ambas de la Comunidad de Madrid.

El Ceadac ofrece servicios de asistencia personalizada,
con rehabilitacion intensiva para la autonomia personal,
mediante un enfoque eminentemente holistico, en el que
se considera la persona como un todo que se aborda des-
de el &mbito fisico y cognitivo, sin olvidarnos de que cuenta
con un servicio de apoyo y formacion a familiares.

La definicion de la OMS de rehabilitacion implica que el
paciente pueda llegar a conseguir el nivel mas alto de

adaptacion fisica, psicoldgica y social posible, incluyendo
todas las medidas necesarias para que la persona afectada
pueda conseguir una integracion éptima.

El dafio cerebral adquirido es una
compleja realidad en la que
aparecen una gran cantidad de
dreas a rehabilitar

Esta definicion se muestra en toda su magnitud en los
casos de DCA, en los que verdaderamente el déficit es glo-
bal y obliga a centrar el tratamiento en la persona, en tan-
to en cuanto no hay dos casos iguales.

Asi mismo, no hay que olvidar las necesidades de la fami-
lia, que no deja de estar afectada igualmente y en ocasio-
nes incluso de forma mas dramatica que la propia persona,
siendo preciso ofrecer un apoyo tanto informativo como
terapéutico.

Inmaculada Gomez Pastor
Directora del Ceadac
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 El impulso en todos los territorios
del Estado de la rehabilitacion y
la mejora de la calidad de vida de
dichos afectados y sus familias.

e La informacién y asistencia técni-
ca a las Administraciones publi-
cas, instituciones, entidades publi-
cas o privadas y a cuantas personas
lo soliciten sobre la atencion y
rehabilitacion sociosanitaria de
personas con discapacidad con
dafo cerebral adquirido.

Pueden recibir atencion en el
Ceadac personas con dafio cerebral
sobrevenido (no progresivo ni de naci-
miento) entre 16 y 45 afos, que
hayan sufrido la lesion recientemente
y que presenten dificultades fisicas,
cognitivas, emocionales y/o de inde-
pendencia funcional relacionadas con
dicha lesion.

No solo se consideran poblacion
diana del centro las personas que reci-
ben atencién directa, sino también los
familiares y/o cuidadores de estas per-
sonas, siempre y cuando su familiar
sea usuario de este centro, asi como las
organizaciones del sector.

Area de Referencia del Ceadac
El Ceadac pone a disposicion de
las instituciones y profesionales que
trabajan en la atencion del DCA,
informacion, documentacion, aseso-
ria y consultoria. Exporta buenas prac-

ticas en la atencién y promocion de la
autonomia personal de personas con
DCA, generando y/o recopilando los
saberes actualmente disponibles sobre
estas materias; valida o acredita bue-
nas précticas y difunde estos conoci-
mientos y practicas de forma selectiva
entre profesionales y organizaciones.

El Ceadac establece con otras enti-
dades publicas o privadas colaboracio-
nes para impulsar investigaciones, pro-
gramas especificos y proyectos de aten-
cion a personas con DCA. Ademas
promueve estudios e investigaciones,
apoyando la innovacién, disefiando
nuevas experiencias piloto que pue-
den dar lugar a buenas practicas en el
ambito anteriormente mencionado.

También posee un plan de forma-
cion y reciclaje de profesionales, tanto
en modalidad presencial como a dis-
tancia, prestando asesoria y asistencia
técnica a quien lo solicite.

Cuenta con un centro de docu-
mentacion encargado de recopilar,
sistematizar y difundir los conocimien-
tos, datos e informaciones relaciona-
dos con el DCA.

Existe un espacio web que consiste
en la creacion y mantenimiento de
un servicio de informacién y con-
sulta sobre DCA, coordinado por el
Imserso y vinculado a otros recursos
de internet.

El centro lleva a cabo la edicién y
difusién (en el marco del plan edito-
rial del Imserso) de libros, documen-
tos y revistas sobre aspectos actuales
de interés e innovadores relaciona-
dos con los DCA. Podemos destacar
publicaciones del tipo: “Modelo de
atencion a las personas con Dafo
Cerebral”, “Modelo de centro de dia
para personas con Dafio Cerebral”,
“Guia de manejo cognitivo y conduc-

tual de personas con dafio cerebral”,
“Dano cerebral adquirido. Guia de
actividades fisico-deportivas”, “Guia
de cuidado: la importancia del trabajo
del auxiliar de enfermeria en la rehabi-
litacion de personas con dafo cerebral
adquirido”, o la “Guia de nutricion
para personas con disfagia”.

Se realizan proyectos de investi-
gacion de interés general, tanto en
el propio centro por profesionales
adscritos al mismo, como en colabo-
raciéon con otras entidades publicas
o privadas, o por grupos de trabajo
especializados en esta materia.

Como ejemplo podemos destacar
el desarrollo del proyecto “aQRdate”,
como sistema para la asistencia en
la realizacién de tareas cotidianas en
usuarios con dafo cerebral adquiri-
do mediante el empleo de codigos
QR vy telé¢fonos moviles realizado en

El dano cerebral sobrevenido es el resultado, en la ma
lesion subita en las estructuras cerebrales, que da lug
de muy diversa indole

Autonomia
personal

28



En la contraportada del libro del neuropsicélogo Alvaro Garcia
Bilbao Cuida tu cerebro... y mejora tu vida, aparece el siguiente
texto: “;Sabes como de resistente es tu cerebro?; Te gusta-

ria aprender a cuidarlo y protegerlo de las alteraciones del
animo?”

Todos aprendemos desde pequefios a lavarnos los dientes tres
veces al dia y, y sin embargo, posiblemente no sepas como
cuidar tu érgano mas preciado: el cerebro. Resulta paraddjico
teniendo en cuenta que en él reside todo el potencial para alcan-
zar tus metas y ser feliz.

En una sociedad que se mueve a un ritmo frenético y en la que la
esperanza de vida aumenta vertiginosamente, la mejor pdliza de seguros
para combatir el estrés, la ansiedad y las enfermedades como el alzhéimer es
tener una buena salud mental.

En este fascinante viaje, el Dr. Bilbao aborda con un enfoque cercano y lleno de recomenda-

J ciones practicas las seis areas clave para que cuides tu cerebro. Desde consejos nutricionales

e para prevenir las enfermedades neuroldgicas y mejorar el animo, o las técnicas eficaces para
cuidar la memoria, hasta ejercicios para alejar las preocupaciones de tu vida.

El mensaje de la salud cerebral es tan inspirador que encontraras en él la motivacion para
desarrollar habitos de vida neurosaludables antes incluso de acabar este libro. jDisfritalos!

personas con afasia mediante el teléfo-
no mévil”, proyecto que recibid un pre-
mio por parte de la Fundacion Caser,
proyecto piloto con pacientes que han
sufrido pérdida de lenguaje debido a
dafio cerebral, con dificultades severas
en la comprension de 6rdenes.
Se presta apoyo, asesoramiento y
asistencia técnica a entidades publicas
y privadas, profesionales independien-
tes y centros, con recursos sociosani-
tarios, promoviendo la colaboracién
colaboracion con entre los principales agentes e insti-
investigadores del tuciones responsables de la atencion
Laboratorio de Inte-  a estas personas, tanto a nivel nacio-

Una buena intervencion
médica en los

primeros momentos ligencia Ambiental nal como internacional, prestando
es crucial, porque (AmlLab) dela Uni- especial atencion a la coordinacion
puede incrementar versidad Auténoma  sociosanitaria y socioeducativa, la coo-
las posibilidades de de Madrid, o el “Sis-  peracién interterritorial y la colabora-

supervivencia tema de ayuda a la  cion con las ONG y asociaciones de
comunicacién de  este sector.

yoria de los casos, de una
ar a diferentes problemas
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Actividades en el Ceadac

El Ceadac basa la gestion de su
sistema de calidad y accesibilidad en
las normas UNE EN ISO 9001: 2008
y UNE 170001-2: 2007, estando cer-
tificado por la Asociacion Espafio-
la de Normalizacion y Certificacion
(AENOR).

A lo largo de sus diez anos de vida
se ha ido configurando como referen-
te en la atencién a personas con DCA,
permitiendo demostrar que es posible
encuadrar dentro del ambito de los
servicios sociales este tipo de atencion.

Los datos numéricos y por lo tanto
objetivos que avalan esta afirmacion
son las solicitudes que se han aten-
dido, 1.600 en total. La media del
ntimero de usuarios tratados anual-
mente asciende a 200, lo que supone
tener en nuestro poder una valiosisi-
ma informacion para realizar trabajos
de investigacion con la poblacion que
nos ocupa.

En los dltimos tres afios, las etio-
logias del DCA que se han atendido
en el Ceadac responden a la siguiente
clasificacion: 167 TCE, 310 ACVA,
46 encefalopatias postanoxicas, 34
tumores, 50 de diferentes patologias
(infecciones, etc.).

Las medias de edad estdn entre 35
y 40 afios, y la estancia en el centro
de 8 a 10 meses, siendo atendidos
mas varones que mujeres. Con estos
datos, podemos concluir que el perfil
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del usuario en el Ceadac es un varon,
con una edad entre 35 y 40 afos,
cuyo DCA es debido a ACVA, perfil
que no concuerda con el que estaba
previsto al comenzar la actividad en
el centro, ya que se pensaba que la
poblacion mayoritaria iba a ser varén
pero mas joven (entre 20 y 25 afios) y
cuyo DCA provenia de TC.

Todos estos datos deben animar a
realizar trabajos de investigacién que

den respuesta a las diferentes incégni-
tas que se van planteando.

Con motivo de la celebracion de
su 10 aniversario, el Ceadac organizo
el I Congreso internacional de reha-
bilitacion holistica del dafio cerebral
adquirido: desafios actuales y futuros,
que permitié reunir a mas de 200
profesionales del sector para debatir
sobre la rehabilitacion de las perso-
nas con DCA, presentando modelos




innovadores tanto de Espafia como
de fuera.

Habitualmente se desarrollan acti-
vidades formativas, algunas con gran
solera, como las que se realizan en
colaboracion con el Instituto Nacio-
nal de Seguridad Social y que este afio
2013 aborda-
rd la incapa-
citacion civil

b

El formato periodistico de “Los
desayunos” permite entre tres y cuatro
yu p y
veces al afio hacer una presentacion
breve de temas de actualidad; asi, el
. “ ’
pasado 9 de mayo se presento la “Guia
de valoracion de la dependencia en

DCA”.

Durante el afio 2012 se han rea-
lizado en el Ceadac 51 actividades
formativas y 18 conferencias, se ha
asistido a 27 congresos, llegando a
formar en practicas a 82 personas,
de diferentes especialidades. Ademas
se han desarrollado 11 proyectos de
investigacion, 15 articulos en publica-
ciones de alto impacto, y se ha partici-
pado en 7 proyectos.

Las nuevas tecnologias cada vez
van tomando mis protagonismo
en el Ceadac, habiéndose recibido
33.101 visitas en la pagina web www.
ceadac.es. Asi mismo posee cuenta
de Facebook y Twitter, lo que hace
que esté cada vez mas cerca del ciu-
dadano.

La produccién del lipdub “ceadac
resistiré”, con mas de 50.000 visitas en
Youtube, hace que la experiencia sea
exportada y valorada por gran canti-
dad de personas.

El equipo de rehabilitacion

Por todos es aceptada la necesi-
dad de abordar la rehabilitacion del
dafo cerebral, desde diferentes disci-
plinas, ya que suscita problemas de
diferente indole; sin embargo, Pastor
habla sobre lo que esto implica, no
solo en cuanto a componentes del
equipo. sino en cuanto a forma de
funcionar.

Existen multiples definiciones
de trabajo en equipo. Gémez Pastor
hace referencia “a la actividad de un
grupo de personas que realizan dis-
tintas aportaciones hacia el logro de
un objetivo comun; es importante
resaltar la necesidad de interaccion
entre los diferentes componentes del
grupo, y no resignarnos con sumar las
diferentes opiniones, esto me lleva a
entrar en la clasificacion en equipos
multidisciplinares, equipos interdisci-
plinares y equipos transdisciplinares”.

El equipo multidisciplinar hace
referencia a la interaccion entre varias
disciplinas, esto se concreta desde la
mera comunicacién hasta una verda-
dera integracion, en cuanto a metodo-
logia, objetivos, terminologia, etc. Se
persigue una intervencién conjunta
por parte de todos los miembros del
equipo, que prima sobre las interven-
ciones individuales.

El equipo interdisciplinar hace
referencia a un conjunto de profesio-
nales, igualados entre si, que quieren
conseguir un objetivo comun, apor-
tando cada uno sus conocimientos,
experiencias, etc., de tal manera que
mediante intercambios e integracio-
nes mutuas se genere un enriqueci-
miento de todos los componentes. Es
fundamental fijar objetivos comunes
y especificos que pretenderan resolver
el problema cuya solucion solo se
encontrara en el seno del equipo.

La mejor forma de ayudar a una persona

querida a superar la lesion es ayudarle a entrar
en un programa de rehabilitacion especializado
en el dano cerebral
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El equipo transdisciplinar corres-
ponde a la sucesion de relaciones inter-
disciplinarias integradas, de modo que
el sistema resultante no tendria fronte-
ras solidas entre las disciplinas.

Se basa en que “la naturaleza es
Unica y se la intenta conocer prescin-
diendo de las divisiones introducidas
en la ciencia por el hombre”.

“Si bien es cierto que la persona
es Unica, su abordaje también debe
ser Unico y por lo tanto transdiscipli-
nar; sin embargo -dice Pastor-, me
quedo con la necesidad del abordaje
multidisciplinar o interdisciplinar, de
la rehabilitacion del dafio cerebral
sobrevenido, en tanto en cuanto se
trabajard desde diferentes disciplinas
hacia la consecucion de un objetivo
comtn”. Sin embargo, contintia, “no
podemos olvidar que si bien es cier-
to que los equipos multidisciplinares
que abordan tareas complejas son de
un potencial y una riqueza humana
extraordinarios, su correcto funcio-
namiento requiere aptitudes caracte-
riales en los miembros del equipo
que los orienten a la identificacion
de un objetivo comun, a la cohesion
del grupo y a la superacion de inercias
previas inherentes a la disciplina de la
que proceden” (Quemada, J. 1., 2007).

El dafio cerebral adquirido es una
compleja realidad en la que aparecen
una gran cantidad de areas a reha-
bilitar, tanto en el aspecto motor,

como psicologico (incluyendo en este
el ambito cognitivo, emocional y fami-
liar), sin olvidar el aspecto social.

La definicién de la OMS de reha-
bilitacién implica que el paciente
pueda llegar a conseguir el nivel mas
alto de adaptacion fisica, psicoldgica
y social posible, incluyendo todas las
medidas necesarias para que la per-
sona afectada pueda conseguir una
integracion optima.

Esta definicion se muestra en todo
su esplendor en los casos de DCA, en
los que verdaderamente el déficit es
global y obliga a centrar el tratamien-
to en la persona, en tanto en cuanto
no hay dos casos iguales. Asi mismo,
no hay que olvi-
dar las necesida- "
des de la fami- il
lia, que no deja —
de estar afecta- L —
da igualmen-
te y en ocasio-
nes incluso de
forma mas dra-
matica que la
propia persona,
siendo preciso
ofrecer un apo-
yo tanto infor-
mativo como
terapéutico.

Tenien-
do en cuenta

la diversidad

peculiaridad de cada caso y se ajusten
a sus necesidades desde todas las pers-
pectivas posibles.
Siguiendo el modelo de atencion
a las personas con dafio cerebral
(Imserso 2007), las dreas que se tra-
bajan en la rehabilitacién del dafio
cerebral adquirido son:
o Nivel de alerta.
» Control motor.
» Recepcion de informacion.
o Comunicacion.
» Cognicion.
» Emociones y personalidad.
o Actividades de la vida diaria.
Esto hace que el DCA deba ser

abordado por un equipo multidis-

Wl
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=

de areas que
se pueden ver
involucradas
en el dafio cere-
bral, es preciso
desarrollar pro-
gramas de reha-
bilitacion indi-
vidualizados
que recojan la

Aproximadamente
300.000 personas
sufren en Espaia una
discapacidad

cuyo origen es

el dario cerebral
adquirido

El perfil del usuario en el Ceadac es un varon, con
una edad entre 35 y 40 anos, cuyo dano cerebral
adquirido es debido a accidentes cerebrovasculares
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ciplinar, debido a la complejidad y
multidimensionalidad de las secuelas,
siendo necesaria la participacién de
numerosas disciplinas en un momen-
to u otro del proceso rehabilitador:
meédico rehabilitador, neurologo, neu-
rocirujano, internista, urélogo, trau-
matologo, fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, psicologo, neuropsicéd-
logo, logopeda, dietista, farmacdlogo,
profesional de la enfermeria, trabaja-
dor social... (Bernabeu, M., Roig, T.,
1999).

Cada profesional se debera respon-
sabilizar del 4rea de su competencia
de tal manera que el resultado no
sea una mera suma de metas de trata-
miento sino una respuesta integrada,
dando lugar a un programa en el que
se hayan priorizado intervenciones y
acordado objetivos. Este programa sera
implementado, en la medida de lo
posible, por todo el equipo y tendra
en cuenta la opinién y participacion

de la persona con dafo cerebral y su
familia (Bori, L., Gangoiti, L., Marin, J.
Quemada, J. L., Ruiz, M. J., 2007)

El equipo médico

Es el responsable del manejo clini-
co y debe coordinar las acciones del
resto del equipo realizando las explora-
ciones clinica, neuroldgica y funcional,
valorando los déficits y discapacidades;
ademas, debe establecer los objetivos y
orientar los diferentes programas tera-
péuticos de las diferentes disciplinas,
realizando el seguimiento y la consecu-
cion de objetivos.

Asi mismo debe realizar una labor
de prevencién, con una doble labor,
por una parte educacional hacia la
familia, que debe conocer las medidas
preventivas adecuadas, y por otra parte
indicando el tratamiento y las pruebas
complementarias que pueden ser nece-
sarias para el manejo de determinadas
complicaciones cerebrales.

También aplicara técnicas especifi-
cas de su competencia.

El papel del especialista en psiquia-
tria, si existen problemas conductua-
les, y del neurélogo o neurocirujano,
también son importantes.

El equipo de enfermeria

Ademas de sus funciones habitua-
les, cumplen un papel de asesores de
la persona con DCA vy sus familias,
adiestrandoles en diferentes técnicas
para la reinsercion domiciliaria. Tra-
bajan en colaboracion con el resto del
equipo para restaurar y mantener la
salud fisica y social.

Fisioterapia

Su principal objetivo es conseguir
el mayor grado de autonomia fisica,
optimizando los recursos motores con
diferentes técnicas de movilizacion, de
adquisicion y mejora del equilibrio, de
reeducacion de las alteraciones de la
coordinacion, tratamiento de las alte-
raciones del tono muscular, etc. Debe
estar familiarizado con los productos
de apoyo relacionados con la marcha.

Terapia ocupacional

Interviene en la consecucion del
mayor grado de autonomia en las acti-
vidades de la vida diaria, mediante pro-
gramas de estimulacion multisensorial,
entrenamiento en la dominancia de la
mano si fuera necesario, adaptacion y
modificacién del entorno doméstico,
tratamiento de la coordinacion visual-
manual, valoracién, asesoramiento y
seleccion de adaptaciones personales y
productos de apoyo, etc.

Logopedia

Su responsabilidad se centra en
el tratamiento de los trastornos del
habla y del lenguaje, sin olvidar el abor-
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daje que realizan de los problemas
de deglucion. Las principales areas
de trabajo son la evaluacion y reha-
bilitacién de la disfagia, la disfonia,
la disartria, las afasias, los trastornos
pragméticos de la comunicacion, la
colaboracion en los programas de esti-
mulacién multisensorial y la implan-
tacién y entrenamiento en el uso de
sistemas alternativos y aumentativos
de la comunicacion.

Trabajo social

Su 4rea de actuacién se centra
en el entorno socioecondémico del
paciente, con el fin de realizar una
reinsercion familiar y social lo mejor
posible, informando sobre los tramites
a realizar para solicitar ayudas, presta-
ciones, reconocimiento de minusvalia,
incapacidad laboral, etc.; ademas, da
informacion sobre los recursos socia-
les disponibles.

Neuropsicologia
Tradicionalmente, se entendia
por neuropsicologia las relaciones
entre conducta y cerebro. A finales
de la década de 1960 se produce un
encuentro entre la neuropsicologia
y la ciencia cognitiva, que concibe el
cerebro como un sistema de procesa-
miento de la informacion, generan-
do modelos de dicho procesamiento
para cada funcién cognitiva, de tal
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manera que la neuropsicologia es la
disciplina que explica las alteraciones
conductuales de un paciente neurop-
sicologico en la vida cotidiana, tras
la lesion cerebral, en términos de su
patrén de funcionamiento cognitivo,
y como este patrdn interactiia con las
variables psicoldgicas no cognitivas de
ese paciente.

Los profesionales de la neuropsi-
cologia establecerdn un programa de
rehabilitacion de las funciones cogni-
tivas (orientacion, atencion y control
egjecutivo, comunicacién y lenguaje,
funciones visoespaciales, visopercep-
tivas y gnosicas, funciones visocons-
tructivas, gnosias digitales, praxias
gestuales, calculo, funciones del pen-
samiento y funciones de aprendizaje
y memoria) siempre con base en una
evaluacion previa y entendiendo que
el objetivo de la rehabilitaciéon neu-

ropsicoldgica es tratar al paciente en
tanto que individuo en su entorno
cotidiano (Benedet, 2002).

De esta manera, el abordaje reha-
bilitador del dafio cerebral adquirido
toma una dimension transdisciplinar,
que se nutre de diferentes disciplinas
y cuyo objetivo es la promocién de la
autonomia personal, intentando una
total reinsercion en la comunidad.

El dafo cerebral y las familias
La Guia de la Federacion Espafiola
de Dano Cerebral, Fedace, plantea que
en los paises de habla hispana todavia
hay una reducida disponibilidad de
recursos para la rehabilitacion de los
afectados por el dafio cerebral en cuan-
to a recursos sanitarios, de reinsercién
social, laboral y escolar, y de atencion
a familiares que, en muchas ocasio-
nes, son el motor de la rehabilitacién




y sin duda una parte imprescindible
de la recuperacion de los afectados.
Por ello, el objetivo de este manual es
que llegue a tantas familias como sea
posible para facilitar su formacién e
informacion sobre el dafio cerebral y su
rehabilitacion. Con este fin, afectados,
familiares y profesionales de varios pai-
ses de habla hispana han colaborado
desinteresadamente.

El manual puede ser distribuido
de manera integra a cuantos familiares
lo soliciten. La entrega integra del
manual se puede hacer a través de
una fotocopia o una copia del formato
informédtico. Ademas, el manual sera
ubicado en una direccién de internet
para que cualquier persona con acceso
a la red lo pueda consultar, descargar a
su ordenador o imprimir.

Asimismo, el formato informati-
co del manual (dividido en breves

articulos o fichas independientes) per-
mite que los profesionales entreguen
de manera independiente diferentes
articulos formativos dependiendo de
las necesidades de los afectados y sus
familias, para que puedan comprender
mejor un aspecto concreto de la reha-
bilitacion de su familiar.

Las personas que han trabajado
en el manual son expertos en sus
respectivos campos y han hecho un
gran esfuerzo por incluir toda la infor-
macion que sea necesaria, en un len-
guaje sencillo y asequible a casi cual-
quier nivel cultural. Todos nosotros
esperamos que este manual ayude a
muchas familias a comprender mejor
los cambios y dificultades sufridas por
el afectado y cudl es la mejor manera
de ayudarlo, conociendo los derechos
de su familiar, facilitando la comunica-
cion con el equipo de rehabilitacion,
mejorando su manejo en el hogar y
disminuyendo el grado de sobrecarga
de los cuidadores.

Segin Alvaro Bilbao, neuropsicé-
logo, tal como plantea en la Guia de
Familias de Fedace, el dafio cerebral
adquirido se define como un dafio
repentino en el cerebro por causas
externas mecanicas (traumatismos
craneoencefdlicos o TCE) o internas.
Cuando las fuerzas son externas, el
cerebro puede ser dafiado directamente
por un objeto penetrante que atraviesa
el craneo, como al recibir un disparo

de bala (lesion abierta), o que la cabeza
reciba un golpe tan violento que haga
que el cerebro choque con las paredes
internas del craneo (lesion cerrada).

Las causas de dafo cerebral de
origen interno mas comunes son los
accidentes cerebrovasculares (hemorra-
gia o bloqueo de una arteria cerebral),
las paradas cardiacas (interrupcion del
suministro de oxigeno al cerebro) y
los tumores (crecimiento anormal de
células cerebrales).

¢{Le ocurre a mucha gente?

Las lesiones cerebrales son relati-
vamente frecuentes. Casi 4 de cada
1.000 personas sufren algin tipo de
dafio cerebral adquirido, a diferencia
de las 4 por 100.000 que sufren una
lesion medular o las 10 por 100.000
que sufren paralisis cerebral.

Las lesiones cerebrales internas ocu-
rren a un 2-3 por 1.000 de la poblacion
y su frecuencia aumenta con la edad.
La lesion cerebral de origen interno
mas comun es el infarto cerebral, sin
embargo este ocurre generalmente a
personas mayores de 50 afios, y en
muchos casos mayores de 70. Factores
de riesgo para lesiones cerebrales de
origen interno son el nivel alto de
colesterol, fumar, tension arterial alta,
consumo excesivo de alcohol, etc.

Las lesiones cerebrales de origen
externo (TCE) son bastante frecuentes
(una de cada 1.000 personas es hospi-

El Ceadac forma parte de la red de centros de
referencia estatales del Imserso, que a su vez
se integra en el Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia
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talizada por un traumatismo craneo-
encefilico). Este tipo de lesiones afecta
a las personas de todas las edades,
aunque tienen una mayor incidencia
en personas jovenes y en personas
mayores (estos ultimos debido a que
son mds susceptibles a sufrir caidas,
menos 4giles y fuertes, mas débiles
para evitar golpearse en la cabeza).

Los jovenes (15 a 24 afios) son mas
susceptibles de sufrir lesiones cerebra-
les porque son mds propensos a tener
caidas y golpes en juegos y deportes, y
son mas susceptibles de ser impruden-
tes conduciendo.

Las causas mas frecuentes de dafio
cerebral varian segin los estudios, los
paises y culturas, aunque en todos
los estudios la causa niimero uno de
traumatismo craneoencefilico es el
accidente automovilistico. Aproxima-
damente el 70% de los TCE se produ-
cen por accidentes de circulacion.

En una gran parte de ellos estin
presentes el consumo de alcohol y el
no llevar el cinturén de seguridad.
Otras causas frecuentes de TCE son
las caidas, las agresiones y, en los
nifos, las caidas de bicicletas.

¢Cudles son las consecuencias
de una lesion cerebral?

La consecuencia mas grave de la
lesion puede ser la muerte. Afortuna-
damente, en cuanto a traumatismos
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craneoencefdlicos se refiere, solo 30
de cada 100.000 mueren. El 50% de
los que mueren lo hacen en las dos
primeras horas después del accidente.

Una buena intervencién médica
en los primeros momentos es crucial,
porque puede incrementar las posibili-
dades de supervivencia de una manera
significativa y ademas aumenta el nivel
posterior de recuperacion.

Es normal que una persona que
haya sufrido una lesién cerebral ingre-
se en el hospital en un estado de
coma. Dependiendo de la severidad

En una sociedad que se mueve a un
aumenta vertiginosamente, la mejo
ansiedad y las enfermedades como

de la lesion, el coma puede resolverse
riapida o mas lentamente. Una vez
superado el coma, se produce una fase
de recuperacién de las funciones cere-
brales que han sido afectadas.

No todos los pacientes llegan a
recuperar su nivel de funcionamiento
inicial. Algunas personas tienen graves
secuelas durante toda la vida que les
afecta todas las areas del funciona-
miento, otros tienen una recupera-
cion casi total de unas funciones vy,
sin embargo, otras funciones quedan
dafiadas para siempre.




Otros, mas afortunados, tienen
una recuperacion casi milagrosa. Cual-
quier lesion cerebral puede producir
una alteracion de las funciones cere-
brales que puede provocar déficits fisi-
cos, cognitivos, emocionales y sociales.

Las lesiones internas provocadas
por aneurismas, infartos y tumores
suelen provocar unas lesiones bien
delimitadas que afectan generalmente
a un area especifica del cerebro.

Cada parte del cerebro se encarga
principalmente de unas pocas funcio-
nes motoras sensoriales y mentales,

por ello estas lesiones pueden provocar
alteraciones muy concretas en el fun-
cionamiento, como incapacidad para
hablar (afasia) o pardlisis en una mitad
del cuerpo (hemiplejia).

Los TCE suelen provocar déficits
mas generales, ya que la totalidad del
cerebro se suele ver afectada por el
impacto o por la posterior inflamacion
cerebral. Puede haber una pérdida o
disminucién de las capacidades moto-
ras y sensoriales. Pérdida de atencion,
memoria, orientacién espacial y tem-
poral o disminucion en la compren-
sién abstracta son algunos de los défi-
cits cognitivos mds comunes.

Entre las alteraciones emocionales
y del comportamiento, la depresion, la
apatia, la desinhibicion y la agitacién
son comunes. Todas estas alteraciones
suelen reflejarse en un deterioro de
las relaciones sociales que la persona
mantenia antes del accidente.

¢Qué secuelas de la lesién
tendra mi familiar?

Es dificil determinar el nivel de
recuperacion de un paciente porque

hay factores que intervienen en el
proceso que todavia no entendemos.
Como regla general, cuanto mds grave
sea la lesion peor es el prondstico.

La cantidad de cerebro dafiada por
un tumor, una hemorragia, un objeto
penetrante, pueden ser observadas a
través de un escaner o una resonancia
y pueden indicar la gravedad de la
lesion.

El nivel de consciencia al ingresar,
tiempo de permanencia en coma, y
duracion de la amnesia postraumatica
son los mejores indicadores de la gra-
vedad de la lesion.

Otro de los factores que pueden
influir en la recuperacion es el nivel
de funcionamiento previo a la lesion.
Si una persona era muy inteligente o
deportista es comun que llegue a una
mejor recuperacion, ya que esa riqueza
fisica y mental puede cubrir, en parte,
las facultades perdidas.

Sin embargo, el cerebro nos sor-
prende de vez en cuando y personas
con lesiones severas pueden llegar a
funcionar mejor que personas con
lesiones leves.

¢{Qué puedo hacer para
mejorar la recuperacion de
una persona querida?

La mejor forma de ayudar a
una persona querida a superar la
lesion es ayudarle a entrar en un
programa de rehabilitacion espe-
cializado en el dafo cerebral. En
muchos paises la estructura sani-
taria no contempla este tipo de
centro y es dificil conseguir que
nuestro familiar sea aceptado en
uno de los pocos centros que hay,
y a veces imposible afrontar los
costes econdmicos de los centros
privados.

ritmo frenético y en la que la esperanza de vida
poliza de seqguros para combatir el estres, la
[ alzhéimer es tener una buena salud mental
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En cualquier caso la perseverancia,
el mostrar interés y determinacion,
pueden abrir las puertas de entrada
a un programa de rehabilitacion que
pensidbamos estaban cerradas. Es una
situacion en la que todos los esfuerzos
que hagamos pueden merecer la pena
y ayudar mucho a nuestro familiar.

En estos centros se proporciona
la atencion farmacoldgica adecuada y
también se proporcionan servicios de
terapia cognitiva, fisica, del habla, ocu-
pacional, que pueden significar una
gran diferencia en la recuperacion final
de nuestro familiar.

Como familia debemos preparar-
nos para atender y responder a las
necesidades y conductas de nuestro ser
querido, sobre todo una vez el paciente
se reintegre en la vida familiar.

Estar informado y aconsejado
puede ser la mejor manera de prepa-
rarse. Esta preparacion nos permitira
anticipar problemas o saber afrontarlos
de una manera mas adecuada y bene-
ficiosa para el miembro de nuestra
familia que ha sufrido la lesion.

En esta fase el paciente necesita
todo nuestro apoyo y carifio, y estar
preparado puede ser el mejor método
para evitar conflictos, preocupaciones
innecesarias y centrarnos en aportar
nuestro gran grano de arena a la recu-
peracion y bienestar de nuestro ser
querido.

Recursos sociales

En el libro publicado por el
Imserso y coordinado por José Igna-
cio Quemada, titulado “Modelos de
Atencion a las Personas con Daiio
Cerebral”, se exponen algunas ideas
sobre los recursos sociales, en rela-
cién al dafo cerebral. En este senti-
do, el manual dice que los recursos
sociales que van a conformar la red
de atencioén a las personas con dafio
cerebral, y por extensién los que
van a atender a personas con disca-
pacidad de origen neuroldgico, son
multiples y en algunas poblaciones
de tamafio modesto.

Las personas que vivan en una
pequena residencia, en un piso prote-
gido, en su casa con apoyo domicilia-
rio, o que atiendan un centro de dia

o un programa de reentrenamiento
familiar, van a requerir en ocasiones
la intervenciéon de profesionales que
puedan resolver conflictos o asesorar
acerca del tipo de ayuda externa o
adaptacion del medio que es mas
pertinente.

Los centros de dia para personas
con dafio cerebral adquirido son un
dispositivo de atencion diurna. Su
objetivo principal es la prestacion de
cuidados orientados a la preservacion
y/0 mejora continua de la autonomia
funcional y social. También incide
en la reduccion de la carga que estas
personas puedan suponer para sus
familias. La labor se realiza mediante
la combinacion de las actividades reha-
bilitadoras, ocupacionales, ltdicas y de
la convivencia en grupo.

A lo largo de sus diez anos de vida,
el Ceadac se ha ido configurando como
referente en la atencion a personas
con dano cerebral adquirido
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Las residencias son recursos especi-
ficos, diferenciados de las residencias
de la tercera edad, en las que las
personas adultas con dafio cerebral
(o secuelas neuroldgicas afines) y altos
niveles de dependencia puedan vivir.

Los pisos tutelados responden a las
demandas residenciales de un grupo
de personas con dafio cerebral que
mantienen autonomia para muchas de
las actividades bésicas de la vida diaria,
pero que requieren supervision para
garantizar su seguridad, para garantizar
la convivencia o para completar un
determinado plan ocupacional.

Empleo y ocupacion

La integracion laboral y ocupacio-
nal de las personas con discapacidad
ha sido objeto de la promulgacion

de numerosas iniciativas legislativas.
El antiguo Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales asume la responsabi-
lidad de la colocacion de trabajadores
con discapacidad (art. 39 de la Ley
13/1982), y en la actualidad la com-
parte con las comunidades autéonomas
a través de la correspondiente transfe-
rencia de competencias. A tal fin se
desarrollan los siguientes programas
de politicas activas de empleo dirigi-
dos a personas con discapacidad:
o Programa de fomento de empleo
en la empresa ordinaria.
 Programa de empleo protegido en
centros especiales de empleo.
 Programa de ayuda a los servicios
de ajuste personal y social de los
centros especiales de empleo.
 Programas de transito al empleo

La perseverancia,
el mostrar interés
y determinacion,
pueden abrir las
puertas de entrada
a los programas de
rehabilitacion

4

ordinario a través del empleo con
apoyo (pendiente de regulacion).
o Programa de promocién del em-
pleo auténomo.
* Empleo publico.

Las personas con dafio cerebral
pueden ser beneficiarias de todos ellos,
si bien en aquellos casos en los que
la discapacidad afecte de forma signi-
ficativa a la competencia cognitiva y
conductual, las férmulas de empleo
productivo y mas autbnomo son poco
realistas.

Es por ello que los centros ocu-
pacionales, servicios que utilizan el
trabajo como medio para fomentar el
desarrollo personal y social, pueden
resultar de gran utilidad. La asistencia
a centros ocupacionales puede servir
de puente a otras formas de empleo
O constituir una estacion en cuanto
al desempenio de una actividad social.

Normalmente, y a excepcién
de personas con dafo cerebral leve
que pueden acceder directamente al
mundo laboral, van a ser candidatos
a los programas de integracion laboral
personas con dafio cerebral moderado
o severo que han alcanzado autonomia
en las actividades basicas de la vida dia-
ria (control de esfinteres, aseo, vestido,
alimentaciéon) y que conservan capa-
cidad para desplazarse en transporte
publico. Los adultos mds jovenes son
los candidatos idéneos.

De forma muy esquematica, los
programas de fomento de empleo y
la ocupacién de personas con dafio
cerebral severo van a requerir tres tipos
de servicio:

e Orientacién y formacion.

e Integracion en centros
ocupacionales.

* Acceso a centros especiales de
empleo.
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Dano cerebral adquirido

La organizacion del movimiento asociativo: Fedace

El daiio cerebral
adquirido se define como
una lesion subita en el
cerebro que produce
diversas secuelas de
cardcter fisico, psiquico y
sensorial, desarrollando
anomalias en la
percepcion sensorial y
alteraciones cognitivas
en la memoria y en el
plano emocional.

Federacion Espanola de Daio
Cerebral

ntre las causas mas habi-
tuales se encuentran las
siguientes: traumatis-
mos craneoencefalicos
(TCE), accidentes cere-
brovasculares (ACV) o
ictus, tumores cerebra-
les y otras.
Los traumatismos craneoence-
falicos (TCE) son lesiones produ-
cidas por una fuerza externa que

RESUMEN

suelen producir una pérdida de
memoria. La gravedad, el tipo y la
variedad de las secuelas dependen
de la intensidad del traumatismo,
la duracién de la pérdida de con-
ciencia y otros factores como la
edad, la rapidez en la atencion y la
rehabilitacion.

Las alteraciones mas frecuentes
afectan a la regulacion y control de
la conducta, a las dificultades de

abstraccion y resolucion de proble-
mas, a los trastornos de aprendizaje
y memoria y al ajuste emocional.
Las alteraciones fisicas comprenden
alteraciones motoras (movilidad o
lenguaje) y/o sensoriales (vision,
audicién, tacto o gusto).

Los accidentes cerebrovasculares
(ACV) pueden clasificarse en dos
grupos: los trastornos isquémicos
-producidos por la falta de riego

El numero de personas con daiio cerebral adquirido ha aumentado en los ultimos afos. Las
causas mds comunes del mismo son los traumatismos craneoencefalicos, los accidentes
cerebrovasculares y, en menor medida, los tumores cerebrales. A pesar de su incremento, esta
discapacidad continia siendo una desconocida: se ignoran sus secuelas y las situaciones que
viven los afectados y sus familias. La Federacion Espariola de Daiio Cerebral une en una sola
voz las necesidades y demandas de las personas afectadas.
Palabras clave: dariio cerebral, traumatismos craneoencefalicos, rehabilitacion, apoyo
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sanguineo- y la hemorragia cere-
bral -por una entrada masiva de
sangre en el cerebro-.

Algunas de las alteraciones fisi-
cas producidas por los accidentes
cerebrovasculares son las hemiple-
jias, las anomalias del lenguaje, falta
de memoria o problemas en la per-
cepcion.

Estas alteraciones producen,
a su vez, importantes cambios en
la conducta social de las personas

ABSTRACT

afectadas: trastornos emocionales,
ansiedad, sintomatologia depresiva,
incremento de la dependencia o
aislamiento social, son algunos de
los inconvenientes a los que se
ven sometidas las personas afectadas
y, por extension, sus familiares y
entorno mas cercano.

Personas afectadas

La lesion cerebral ha aumentado
en los ultimos afios por el estilo de
vida actual y por el incremento de
esperanza de vida de la poblacién.
De acuerdo con la Encuesta de
Discapacidad, Autonomia Perso-
nal y Situaciones de Dependencia
(EDAD) (INE, 2008), en Espana
residen 420.064 personas con dafio
cerebral adquirido.

El 78% de estos casos se deben
a accidentes cerebrovasculares. El
22% restante corresponde a perso-
nas que han sefalado como “enfer-
medad crénica diagnosticada” dafio
cerebral adquirido.

Aunque no cabe determinar con
certeza el origen de estas causas, se
puede inferir que en esta categoria
se inscribe el resto de las causas
del dafo cerebral adquirido (TCE,
anoxias, tumores e infecciones cere-
brales).

Los accidentes cerebrovasculares
son la tercera causa de muerte en
la poblacién espanola y la primera
entre mujeres.

Mas del 70% de los trauma-
tismos craneoencefilicos tienen su
origen en los accidentes de trafico,
con una significativa incidencia en
la juventud (el pico de incidencia
esta en los 18 afios).

El estudio epidemioldgico del
dafio cerebral estd en una fase toda-
via incipiente y dista mucho de ser
un area de conocimiento madura.
Se cuenta con estudios de inciden-
cia (nimero de nuevos casos por
ano) de accidentes cerebrovascula-
res y traumatismos craneoencefs-
licos en poblaciones, sobre todo,
anglosajonas.

Pero estos estudios no informan
bien sobre la prevalencia (ntme-
ro de casos con un determinado
problema en un punto en el tiem-
po) de la discapacidad resultante de
dicho dafo cerebral. Para conocer la
prevalencia son necesarios estudios
comunitarios o seguimientos en el
tiempo de los casos detectados en el
momento de traumatismo o de los
accidentes cerebrovasculares.

En este informe nos remitire-
mos al documento publicado por
el Defensor del Pueblo Espafiol y
que se titula “Dafio cerebral sobre-
venido en Espafia: un acercamiento
epidemiolégico y sociosanitario”.
Segtin este informe, basado en la
Encuesta de Deficiencias, Discapaci-
dades y Estado de Salud, actualizada
a 2004, la prevalencia del dafio cere-

The number of people with acquired brain damage has increased in recent years. The most
common causes are head injuries, brain vascular and, to a lesser extent accidents, brain
tumors. Despite the increase, this disability continues to be an unknown: ignored its sequels
and situations that those affected and their families live. The Spanish Federation of Brain
Damage unite in one voice the needs and demands of the people affected.

Key words: brain injury, traumatic brain injury, rehabilitation, support
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bral adquirido ascendia a 231.518

personas, de ellas 190.901 por causa

vascular (un ictus), y 44.679 con
origen en un traumatismo craneo-
encefilico.

A estas cifras habria que anadir
las personas con dafio cerebral
adquirido por lesién cerebral ano-
xica, infecciones del sistema ner-
vioso o tumores. A partir de esta
encuesta y de las cifras de inciden-
cia observadas para el afio 2002,
estimamos de forma aproximativa
para 2005:

o Alrededor de 300.000 personas
viviendo con una discapacidad
con origen en lesiones cerebrales
sobrevenidas.

e De ellas, en torno a 200.000, a
causa de ictus (derrames cerebra-
les).

Unas 50.000 con limitaciones a

causa de traumatismos craneo-

encefalicos.

* En torno a 50.000 con secuelas
provocadas por anoxia, infec-
ciones o tumores (aunque esta
ultima cifra resulta m4s dificil de
determinar).

La encuesta EDAD 2008, ana-
lizada por Martha Quezada en el
Boletin del Observatorio Estatal de
la Discapacidad, muestra un total
de 420.064 personas viviendo con
dafio cerebral en nuestro pais, sien-

do el dato mas actualizado de preva-
lencia que existe. Sin embargo, tan
solo precisa las que desarrollaron el
DCA a partir de un ictus (329.544
personas), dejando el resto (90.520)
a otras causas de dafio cerebral sin
especificar.

Aunque el sistema sanitario ha
mejorado su funcion de salvar vidas,
también es cierto que al volver al
hogar la familia asume toda la res-
ponsabilidad que supone la rehabi-
litacion y la integracion social.

El entorno familiar no esta pre-
parado para el cuidado, tratamiento
y la orientacion de nuestros afecta-
dos, y muchos de ellos tienen secue-
las fisicas, psicologicas o sensoriales
que no se valoran justamente ni se
tratan de la mejor forma.

Situacion del sistema
sociosanitario

Las familias y las personas con
dafio cerebral adquirido sefalan
que la falta de recursos y la dis-
continuidad brusca en la atencién
recibida es una experiencia muy

comun, que da lugar a sensacion
de abandono, angustia y desorien-
tacion.

La superacion de este problema
exige dos condiciones; por un lado,
la accesibilidad de todos los ciuda-
danos a una red de recursos que
posibilite esa continuidad asisten-
cial, y por otro, la puesta en marcha
de mecanismos que garanticen la
coordinacion en la atencién a estas
personas.

El “Modelo de atenciéon a las
personas con dafio cerebral” que
Fedace propone se ha inspirado en
los siguientes principios:

o Continuidad y coordinacion
asistencial desde la fase aguda a
la de reintegracion social.

» Los objetivos giran en torno al
concepto de calidad de vida, y
no solo en torno a la curacién o
a la supervivencia.

e Centrado en la persona con
DCA vy en su familia.

o Atencion a cargo de equipos
con funcionamiento interdisci-
plinar.

Los accidentes cerebrovasculares son la
tercera causa de muerte en la poblacion
espanola y la primera entre mujeres
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Personas con dano cerebral (estimacion 2004 e INE 2008)

Numeros abs.

Numeros abs.

Etiologia estatal 2004 estatal 2008
ACV 190.901 329.544
TCE 44.679 —
TCE, anoxias, tumores — 90.520
e infecciones cerebrales
Total 235.580 420.064

e Programas de atencién indivi-
dualizados.

* Sujeto a criterios de calidad cla-
ramente definidos y contrasta-
bles.

o Sobre la base de la igualdad de
derechos de todos los ciudada-
nos.

Fedace: la organizacion

La Federacion Espafiola de Dafio
Cerebral se constituyd en Barcelona
el 13 de octubre de 1995. Actualmen-
te, Fedace es una organizacion nacio-
nal no lucrativa formada por 31 aso-
ciaciones. Las asociaciones las com-
ponen persona afectadas por dafio
cerebral adquirido y sus familias. En
total, Fedace cuenta con 8.200 perso-
nas asociadas (diciembre 2008).

La lesion cerebral ha aumentado
en los dltimos arios por el estilo de
vida actual

El numero de personas con
dafio cerebral adquirido ha aumen-
tado en los tltimos afios. Las causas
mas comunes del mismo son los
traumatismos craneoencefélicos, los
accidentes cerebrovasculares y, en
menor medida, los tumores cerebra-
les. A pesar de su incremento, esta
discapacidad contintia siendo una
desconocida: se ignoran sus secue-
las y las situaciones que viven los
afectados y sus familias. Ademas, la
inexistencia de recursos especificos
dificulta la recuperacién y reintegra-
cion social de este colectivo.

La funcion principal de esta
federacion, como organizacion
nacional, es la de vincular a todas
las asociaciones territoriales para
unir en una sola voz las necesida-
des y demandas de las personas
afectadas; y a la vez representarles
ante la Administracién y ante las
instituciones.

Las demandas y necesidades
resultan muy diversas segtn el grado
de afectacién y la situacion familiar,
pero se centran en: rehabilitacion

Contactos

con equipos interdisciplinares para
tratar aspectos fisicos, psiquicos y
cognitivos, formacién, educacion,
reinsercion sociolaboral, ocio, pisos
tutelados, asistencia a la familia,
etc., asi como clinicas de despertar
o respiro para aquellas personas que
se mantienen en estado vegetativo
persistente o en estado de minima
conciencia. De una manera muy
general, pueden resumirse en varios
apartados:
 Prevencién y tratamiento de las
complicaciones derivadas de la
lesion cerebral.
o Rehabilitacion de las discapaci-
dades resultantes.
e Seleccion y entrenamiento en el
uso de ayudas externas.
» Disefio de las adaptaciones del
entorno.
» Entrenamiento para la reincor-
poracion al mundo laboral.
e Promocién de la participacion
social.
» Atencién a la sobrecarga de los
familiares.
* Provision de una vivienda digna.

FEDACE (Federacion Espaiola de Daino Cerebral)

Edificio Iberia Mart

Pedro Teixeira 8, planta 10
28020 Madrid

Teléfono: 91 417 89 05

www.fedace.org
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o Formacién a cuidadores de per-
sonas con dafio cerebral.

* Apoyo psicoterapéutico a fami-
liares.

Fedace también facilita el inter-
cambio entre sus miembros, sirve de
enlace con asociaciones nacionales,
europeas e internacionales, promue-
ve la creacion de mds asociaciones,
realiza busqueda de financiacion vy,
muy especialmente, genera la con-
cienciacion necesaria entre la Admi-
nistracion publica y la sociedad en
general; labor que se realiza a través
de medios de comunicacion, con-
gresos y conferencias, a nivel nacio-
nal e internacional.

Objetivos y actividades
de Fedace

Fedace tiene una linea muy clara
de actuacion desde sus origenes. Los
objetivos por los que lucha y sigue
trabajando son:

o Trasladar a la sociedad la pro-
blematica especifica del dafo
cerebral adquirido, situandola
en la dimensién que merece
por su crecimiento, la gravedad
de las secuelas y la falta de aten-
cién a los afectados. Convertir
el dafio cerebral adquirido en
un hecho social conocido y
capaz de movilizar a la socie-

dad.

utonomia
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o Comprometer a las Adminis-

traciones publicas en la reso-
lucién de los problemas deri-
vados de la falta de atencién
sociosanitaria.

e Reclamar, como un derecho, la

financiacién de las asociacio-
nes para el mantenimiento de
los objetivos basicos (planes y
programas) para la rehabilita-
cién y la integracion social de
los afectados.

o Promover y desarrollar progra-

mas de investigacion, formacion
y prevencion, en torno al dafo
cerebral adquirido, junto con
Administraciones publicas, ins-
tituciones privadas y agentes
sociales.

o Apoyar la consolidacién y crea-

cion de nuevas asociaciones
como instrumentos al servi-
cio de afectados y familiares;
y garantia de un mayor peso
representativo.

o Incrementar el potencial de las

asociaciones mediante la colabo-
racién entre ellas, a través de
proyectos comunes en los que
cada una aporte su experiencia y

habilidades.

El “Modelo de atencion a las
personas con daio cerebral”
de Fedace busca la continuidad
y coordinacion asistencial
desde la fase aguda a la de
reintegracion social

o Fomentar la creacion de centros
de rehabilitacién y otros servi-
cios que cubran las necesidades
del lesionado cerebral, desde su
fase inicial hasta los maximos
posibles de integracion.

o La defensa de los derechos de
las personas con dafio cerebral
adquirido.

o El establecimiento de un proto-
colo de rehabilitacion y de una
guia para las buenas practicas.

o La realizacion de estudios epide-
mioldgicos del colectivo de dafo
cerebral.

Entre sus actividades, Fedace
ofrece:

e Servicio de informacién, orien-
tacion y asesoramiento a fami-
lias, profesionales y entidades.

e Campanas de sensibilizacion
social y prevencion.




e Promociéon y desarrollo de
estudios sobre el dafio cerebral
adquirido.

o Puesta en marcha y gestién de
programas nacionales de apoyo
a los afectados por dafio cerebral
adquirido y a sus familias (infor-
macién, orientacién y apoyo a
las familias/ayuda a domicilio/
prevencion vial en centros edu-
cativos).

e Organizacion de congresos y
encuentros relacionados con el
dafio cerebral adquirido.

o Edicion de publicaciones espe-
cializadas.

e Apoyo técnico y asesoramiento
a las entidades federadas y a las
asociaciones de nueva creacion.

e Relacion, colaboracion y desa-
rrollo de acciones conjuntas
con otras entidades europeas de

dafo cerebral adquirido, a través
de la Confederacion Europea de
Lesionados Cerebrales y Fami-
lias (BIF EC), de la que es miem-
bro fundador.

Servicios y Programas
de Fedace
e Programa de
apoyo a familias
El programa consiste basicamen-
te en actividades de caricter infor-
mativo (informacién sobre el dafo
cerebral adquirido, informacion
sobre recursos y ayudas existentes,
etc.) y también de atencién y apoyo
psicoldgico.
e Programa de ayuda a domicilio
Alrededor de una tercera parte de
nuestras asociaciones tienen implan-
tado y gestionan un servicio de ayuda
a domicilio para afectados y familia-
res. Este servicio consiste en el apoyo
en tareas para las actividades basicas
y acompafiamiento a familiares y, en
ocasiones, incluye la terapia ocupa-
cional. Todas las asociaciones que
prestan este servicio forman previa-
mente a los cuidadores o las personas
encargadas de prestarlo.
e Programas de prevencion
La mayoria de nuestras asociacio-
nes estan desarrollando actualmen-
te algin programa de prevencion.
Todas ellas acttian en el ambito de la
prevencion para la seguridad vial. El
formato basico de este programa son
charlas en colegios en las que partici-
pan profesionales y afectados de las
asociaciones. En algunos casos estas
charlas se hacen extensivas a ciclos
superiores de formacién profesional,
a técnicos en prevencion vial, etc.
También hay algunos casos en los
que se realiza el programa con otras

informacion vy

entidades (RACC, policias locales,
autoescuelas, etc.). Solo algunas de
las que realizan labores de preven-
cién actian también en el ambito de
los accidentes cerebrovasculares con
programas informativos en centros
de mayores en los que participan pro-
fesionales de las asociaciones.
o Centros asistenciales

En todas las asociaciones de
Fedace se estdn prestando, en mayor
o menor medida, servicios de asis-
tencia a las personas afectadas.

1. Desde las asociaciones se
prestan servicios terapéuticos de
rehabilitacion y/o mantenimien-
to en alguna medida (logopedia,
rehabilitacion neuropsicoldgica,
diagnéstico, fisioterapia, psicote-
rapia, terapia ocupacional, psico-
motricidad, etc.).

2. Realizan actividades de
entretenimiento y ocio.

3. La mayoria prestan servi-
cio con caracter ambulatorio y
esporadico.

4. Una tercera parte, ademds
del servicio ambulatorio, tiene
plazas de atencién en jornada
completa (incluido comedor).

Fedace conoce las necesidades
de las personas afectadas y eso le
permite implantar modelos ajusta-
dos a esas necesidades. La actividad
de las asociaciones que han creado
centros y servicios asistenciales es
clave para el movimiento asociativo,
pues aunque la implantacion de
estos servicios es responsabilidad
de la Administracién, Fedace se
siente mas autorizado a reclamar su
creacion cuando presenta modelos
de referencia sobre metodologia de
intervencion.

Mas del 70% de los traumatismos craneoencefalicos
tiene su origen en los accidentes de trdfico, con una
significativa incidencia en la juventud
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Polimedicacion en personas mayores cor

La polimedicacion es un

fenomeno frecuente en .’
los paises desarrollados
y caracteristicamente
aumenta con la edad. El
objetivo de este trabajo
es conocer precisamente
la frecuencia de
polimedicacion en
pacientes mayores con
discapacidad.

Jestis Rubio Borreguero*

y Amalia Rubio Mellado**

*Centro de Atencion a la Discapacidad
de Extremadura (CADEX) en Cdceres.
Consejeria de Salud y Politica Social.
Gobierno de Extremadura

**Servicio de Medicina Interna. Hospital
Virgen de la Vega. Salamanca

a polimedicacion es un
fendmeno frecuente en
los paises desarrollados
y  caracteristicamente
aumenta con la edad. Sus
consecuencias son innu-
merables, tanto en tér
minos estrictos de salud
(mayor riesgo de efectos adversos de
la medicacion, interacciones medi-
camentosas, pérdida de adherencia

RESUMEN

Objetivo: conocer la frecuencia de la polimedicacion en personas mayores con discapacidad.
Material y métodos: seleccionamos 181 expedientes de personas discapacitadas mayores de 65
afios, valoradas en el CADEX de Caceres entre octubre de 2011 y octubre de 2012.

Estudio descriptivo, observacional, transversal y retrospectivo. Se creé una ficha con datos de sexo,
edad, grado de discapacidad, niimero de farmacos consumidos, niimero de farmacos genéricos y
diagnésticos clinicos. Los farmacos se agruparon segun la clasificacion ATC oficial en Espaiia. Los
datos fueron analizados estadisticamente; para la inferencia se empleo el test de ANOVA.
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1 discapacidad

y cumplimentacion terapéutica,
aumento de la morbimortalidad,
etc.), como sociales (pérdida de auto-
nomia) y econdémicos (costes direc-
tos e indirectos, financiacion).
Desde un punto de vista cuan-
titativo parece bastante aceptado
que hablamos de polimedicacion
cuando el consumo crénico de
medicamentos es mayor de cinco
farmacos; en términos cualitativos,
la polimedicacion hace referencia
al hecho de tomar mas medica-
mentos de los clinicamente apro-
piados, en estrecha relacion con
una prescripcion inadecuada de
farmacos. Por otro lado, las altera-

=

ciones fisiopatologicas asociadas al
envejecimiento hacen mas vulnera-
ble al paciente anciano frente a la
polifarmacia.

El paciente mayor con discapaci-
dad constituye, por su propia noso-
logia, un anciano fragil. Conocer el
problema de la polimedicacién en
toda su dimension nos posibilita
ademds la instauracion de progra-
mas de intervencién, de cara a la
racionalizacién del uso de medica-
mentos en las personas mayores.

El objetivo de este trabajo es
conocer precisamente la frecuen-
cia de polimedicacion en pacientes
mayores con discapacidad.

Resultados: encontramos la presencia de una elevada frecuencia de polimedicacion en la
muestra (consumo medio de 6,9 farmacos por paciente y dia), siendo significativamente
mayor en mujeres que en hombres, y asimismo mayor cuanto mas elevado es el porcentaje de
discapacidad. El consumo de farmacos genéricos de la muestra es bajo .

Conclusion: existe una clara asociacion entre discapacidad y consumo de fdarmacos en
pacientes ancianos.

Palabras clave: discapacidad, pacientes ancianos, polimedicacion
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Material y métodos

Se ha llevado a cabo un estudio
descriptivo, transversal y retrospec-
tivo en un centro de atencion a
personas discapacitadas (CADEX)
en Ciaceres. Para ello se selec-
ciondé una muestra aleatoria de
200 expedientes de pacientes que
acudieron a nuestro centro entre
octubre de 2011 y octubre de 2012
por tener tramitada una solicitud
de reconocimiento de discapaci-
dad; el criterio de inclusion en el
estudio fue tener una edad igual
o superior a 65 afios y un grado
de discapacidad igual o mayor al
33%.

Se elabord una ficha en la que
se recogieron los siguientes datos:
sexo, edad, porcentaje de discapaci-
dad, diagndsticos clinicos, numero
total de farmacos, numero de far
macos genéricos y agrupacion de los
mismos segtin los subgrupos de la
Clasificacién Anatémica, Terapéuti-
ca y Quimica (ATC) oficial en Espa-
fa; se excluyeron los preparados
oftalmologicos y dermatoldgicos de
uso topico.

Del total de la muestra se descar-
taron 19 expedientes por carecer de
informacion en el apartado de tra-
tamiento. Se realizaron subgrupos
en funcién del sexo, porcentaje de
discapacidad <y >65% y edad <75y
>75 anos. Los datos fueron analiza-
dos mediante el paquete estadistico
R Commander.

Resultado sociosanitario

La edad media de la muestra es
de 76,22 afios, con una DE de 7,39;
por sexos encontramos una media
de edad de 75,46 afios (DE 7,40)
para los hombres y
de 77,00 (DE 7,35)

para las mujeres.

El 50,28%
son varones y el
49,72% mujeres.

La tabla 1 mues-
tra la distribucion
por edades de la
muestra. La figu-
ra 1 representa la
distribucion de la
muestra segun tipo
de discapacidad.
La media de far-
macos por paciente
ydiaes de 6,93, con
un consumo medio  #
de 6,31 farmacos .
para los hombres
(DE 3,28) y de 7,54
farmacos para las
mujeres estudiadas

(DE 3,01).

El consumo de farmacos gené-
ricos en la muestra es del 24,9%
del total, por debajo de la media
autondmica cifrada en el 31,5% vy
muy inferior a la media europea,
estimada en un 35%.

En cuanto a los farmacos mas
consumidos segun los subgrupos
ATC (Tabla 2), la serie estd domina-
da por los inhibidores de la bomba
de protones (AO2BC), con el ome-
prazol a la cabeza, seguido por los
inhibidores de la agregacion plaque-
taria (BO1AC) y los inhibidores de
la HMG CoA reductasa (C10AA).

A medida que las personas mayores tienen

mas discapacidad, su consumo de farmacos
se eleva considerablemente

ABSTRACT

Objetive: To know the frecuency of polymedication in elderly patients with disability.

Material and methods: we select 181 cases of disabled people over 65 years, valued at Caceres
CADEX between October 2011 and October 2012. It is a descriptive, observational, cross-
sectional and retrospective design. It was created a form with data on sex, age, disability,
number of medications taken, clinical diagnoses. Drugs were grouped according to the
ATC classification official in Spain. Multivariate analysis with previous data, for statistical

inference was used ANOVA.
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FIGURA 2: DISTRIBUCION DEL CONSUMO DE FARMACOS SEGUN CAP[TULDS ATC
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Distribucion de farmacos Estos hallazgos son similares a
segun clasificacion ATC los declarados por el Sistema Nacio-
Subgrupos ATC D] 6 nal de Salud en 2010 9. La figura 2
Agentes contra Ulcera péptica y reflujo (A02B) 114 91 representa gréﬁcamente el consumo
Agentes antitrombaéticos (BOLA) 111 88 de medicamentos Segﬁn 108 diVﬁI‘SOS
Agentes modificadores de los lipidos (C10A) 10 87 capitulos ATC, lo que nos da idea
Agentes activos sobre el sisema de los procesos clinicos de los ele-
renina-angiotensina (C09A, C09C) 106 84 mentos de la muestra.

Diuréticos (C03A, CO3C, C03D, CO3E) 0 74 Realizamos el test de ANOVA
Hipoglucemiantes orales (A10B) 72 5,7 obteniendo un valor de p de
Antidepresivos (NOGA) 54 43 0,009773, que indica que si hay
Ansioliticos (NOSB) 2 33 diferencias significativas (IC 99%)
Betabloqueantes (CO7A) 39 31 entre el consumo de formacos entre
Medicamentos usados en HBP (G04C) 39 31 hombres y mujeres’ siendo mayor
Bloqueantes de los canales del calcio (CO8C) 35 28 en estas ultimas.

Adrenérgicos y ofros contra padecimientos Analizamos asimismo los subgru—
obstructivos de las vias respiratorias (RO3AK) 32 25 pos con discapacidad menor de
Otros analgesicos (NO2B) 31 24 65% y mayor de 65% mediante el
ANE (MOLA) : R test de ANOVA, obteniendo una p
Fa@acos antidemencia (NO6D) 25 20 valor de 0,02106, por lo que po de-
Insulinas (A10A) 23 18

mos establecer que hay diferencias
significativas entre ambos (IC 95%),
siendo el consumo de farmacos

Agentes que afectan la estructura ésea
y la mineralizacién (MO5B) 21 16

Results: we found the presence of a high frequency of polymedication in the sample (average
consumption of 6.9 drugs per patient per day), being significantly higher in women than in
men and also higher when the percentage of disability is higher.

Conclusion: there is a clear association between disability and drug consumption in elderly
patients.

Key words: disability, elderly patients, polymedication
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Polimedicacion
en personas
mayores con
discapacidad

mayor en el grupo con discapacidad
mayor de 65%.

Por ultimo, dividimos a la mues-
tra en dos subgrupos etarios: menor
de 75 afos y mayor o igual de 75
afios, para estudiar si habia o no
diferencias estadisticas entre ambos.
Pues bien, obtuvimos una p de
0,6864, aceptando la hipotesis nula,
pudiendo afirmar que no hay dife-
rencias significativas entre los dos
grupos etarios (IC 95%).

Conclusiones

Al igual que en otros estudios,
observamos porcentajes elevados de
polimedicacion, siendo el consu-
mo de firmacos significativamente
mayor en el sexo femenino.

Existe significacion estadistica
entre polimedicacion y grado de
discapacidad, de manera que por-
centajes de discapacidad mayores
van asociados a consumos de farma-
cos crecientes, lo que parece guardar
relacion con el mayor indice de
procesos morbosos concomitantes
(pluripatologia).

No encontramos asociacién
estadistica respecto a la edad, no
existiendo diferencia estadistica sig-
nificativa entre los grupos etarios

Distribucion
segun tipo de discapacidad

5,10% Lal0%

estudiados. Constatamos un bajo
consumo de firmacos genéricos en
la muestra.

Dada la complejidad del proble-
ma, pensamos que la atencién al
paciente anciano con discapacidad
debe implementarse con progra-
mas especificos desde los equipos
de atencion primaria (médico, far-
macéutico, enfermero, trabajador
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Distribucion por edades

15.30%
EDAD (ainos) MUJERES HOMBRES TOTAL
65-74 35 44 79
75-84 42 34 76
85-94 11 14 25
fese =/>95 1 0 1
Discapacidad fisica (1), mixta (2], psiguica {3), sensorial (4)
Hl B2 B3 A=
utonomia
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Proyecto ETNA

Una oportunidad para la mejora de la informacion sobre accesibilidad y TIC y la participacion de todos

Este articulo presenta los
resultados del proyecto
ETNA, financiado por la
Comision Europea, cuya
finalizacion esta prevista
en diciembre de 2013.

En dicho proyecto ha
participado el Ceapat-
Imserso (Centro Estatal
de Autonomia Personal
y Ayudas Técnicas)

junto con otras 22
organizaciones de 13
paises europeos.

Lucia Pérez-Castilla Alvarez
Psicologa del Ceapat-Imserso

| trabajo conjunto de
la red ETNA con la
red ATIS4all (Assistive
Technologies and Inclu-
sive Solutions for All) ha
posibilitado la creacion
de dos portales comple-
mentarios: el sistema de
informacion ETNA-EASTIN 2.0 y
el portal colaborativo ATIS4AllL
El objetivo general de la red tema-
tica ETNA ha sido implementar un
portal web que, de forma unificada,
proporcione informacion referente
a productos de apoyo basados en las

RESUMEN

Las tecnologias de la informacion y la comunicacion (TIC) son un factor fundamental para
la inclusion y la calidad de vida de las personas con discapacidad, ya que contribuyen a la
eliminacion de barreras con las que se enfrentan en la vida diaria. ETNA (Red Tematica Europea
sobre Productos de Apoyo basados en Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion) y ATIS4all
(Tecnologias de Apoyo y Soluciones Inclusivas para todos) son dos redes tematicas de la Union
Europea que han trabajado juntas en el desarrollo de un sistema europeo de informacion y un
portal colaborativo sobre tecnologias de apoyo basadas en las TIC y soluciones inclusivas.
Palabras clave: tecnologias de la informacion y la comunicacion, tecnologias de apoyo, accesibilidad
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tecnologias de la informacién y la
comunicacién disponibles en Euro-
pa, y sobre organizaciones y servi-
cios relacionados. El portal pretende
facilitar el acceso a software libre y
herramientas para la accesibilidad,
ademas de servir como plataforma
para compartir ideas, conocimientos,
recursos y experiencias de campo.

The 23 ETHA Network partners Ll

e
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ABSTRACT

Como principales objetivos espe-

cificos destacan:

e Hacer que la informacion sobre
tecnologias de apoyo y solucio-
nes accesibles esté disponible
para todas las personas, contri-
buyendo de este modo al empo-
deramiento de los usuarios y al
avance del mercado.

e Conectar a los desarrolladores,

proveedores y distribuidores de

tecnologias de apoyo, promo-
viendo el intercambio de cono-
cimiento, ideas y herramientas.

Facilitar la relacién entre los

investigadores, profesionales y

usuarios finales.

o Hacer mas transparente la diver-

sidad de normativa y estandares

existentes en Europa, destacan-
do las mejores pricticas.

Apoyar a los desarrolladores del

mercado general posibilitando

que encuentren informacion y

recursos para la creacion de pro-

ductos mas accesibles o solucio-
nes que sean compatibles con
productos de apoyo.

El proyecto se ha desarrollado

abordando los siguientes aspectos:

o Deteccion de las necesidades
de informacién de los agentes
(usuarios finales, profesionales,
fabricantes y distribuidores,
investigadores, desarrolladores y
otros agentes).

Information and Communication Technology (ICT) is a powerful driver for inclusion and quality
of life of people with disabilities, as it contributes to remove barriers they may face in everyday
activities. ETNA (European Thematic Network on Assistive Technologies) y ATIS4all (Assistive
Technologies and Inclusive Solutions for All) are two European Union Thematic Networks that
have worked together at developing a European Information system and a collaborative portal on

ICT-based Assistive Technologies and inclusive solutions.

Key words: information and communication technology, assistive technologies, accessibility
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ETNA

« Elaboracion de un mapa sobre
recursos existentes en los pai-
ses de la Union Europea (bases
de datos sobre tecnologias de
apoyo, software, comunidades
virtuales como foros, redes
sociales, blogs).

o Identificacion de métodos para
la clasificacion de las tecnolo-
gias de apoyo y soluciones de
accesibilidad.

e Unificaciéon de informacién
para asegurar el acceso a los
recursos identificados.

e Evaluacién de la efectividad en
la busqueda de informacién y
la accesibilidad y satisfaccion de
los usuarios.

La experiencia
del portal Eastin

Elsistema de informacion ETNA
parte de la experiencia previa del
portal Eastin (European Assistive
Technology Information Network).
Hasta ahora Eastin permitia la pues-
ta en comun de informacién de los
catalogos nacionales de seis paises
europeos, entre los que se encuen-
tra el catilogo espafiol del Ceapat.

Como resultado de este pro-
yecto, el sistema de informacién
ETNA, a través del portal Eastin
2.0, amplia de forma considerable
el namero de paises proveedores de
informacion, el nimero de idiomas
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en que puede ser utilizado (actual-
mente, 31), asi como las funcionali-
dades que ofrece.

Entre dichas funcionalidades se
encuentran la busqueda de pro-
ductos de apoyo, la opcion de revi-
sion y comentarios de productos,
la buasqueda de organizaciones y la
busqueda de informacion asociada.

Productos de apoyo

La seccion “Productos de Apoyo”
permite a los usuarios buscar infor-
macion sobre productos usando uno
de los siguientes métodos:

* Busqueda por cédigo de la
norma “Productos de apoyo para
personas con discapacidad. Cla-
sificacion y terminologia” (ISO
9999: 2011).

» Busqueda por palabra clave.

» Busqueda por nombre del pro-
ducto.

» Busqueda por nombre del fabri-
cante.

» Busqueda por fecha de inclusion
del producto en la base de datos.
También es posible realizar

busquedas globales introduciendo
términos en el espacio de busque-
da situado en la parte superior
derecha, y obtener los siguientes
resultados:

» Los grupos de productos coin-
cidentes con los términos de
busqueda introducidos.

e Los productos coincidentes con
los términos de busqueda intro-
ducidos.

e Los fabricantes cuyo nombre
incluye el término de busqueda.

e Los proveedores de servicios
cuyo nombre incluye el término
de busqueda.

» Los proyectos cuyo nombre
incluye el término de busqueda.

o Cualquier informacién asociada
—articulos, descripcion de casos,
ideas, FAQs (preguntas frecuen-
tes), foros, noticias y normativa-
relacionada con los términos de
busqueda introducidos.

El modo de busqueda avanza-
da permite al usuario realizar bus-
quedas especificas combinando los
métodos de busqueda menciona-






